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Abstract 
With the growth of the Internet, online support groups for patients have come into existence, and this 
development is expected to increase. Studies have demonstrated an empowering effect from 
participating in these groups, which emphasises its potential as a health promoting strategy at an 
individual level. However, empowerment is a multi-level concept which is inconsistently defined. 
Inspired by the concept of transformative empowerment this thesis explores online support groups in 
the light of social disparity.  
Based on the theoretical framework of Pierre Bourdieu this thesis investigates how patients’ life 
conditions determine their choice of mobilising an online support group, and what determines the 
maintenance of the relations within the group. The empirical data consists of five semi-structured 
qualitative interviews with patients from an online support group, who all suffer from the same heart 
disease. 
The findings demonstrate the fundamental role of economic capital, and how the patients, through 
participation in the group, seek to increase their social and cultural capital, dependent on their life 
conditions. Furthermore the findings emphasise how an online support group allow for an individual 
design of each patient, according to the feeling of obligation or non-obligation to the group, and how 
this individual design is crucial to the maintenance of the relations within the group. On the other hand, 
the findings suggest that the textual communication can restrict the maintenance of the relations due to 
differences in cultural capital between the patients. 
The thesis discusses the possibilities of less privileged patients to engage in these groups, the 
involvement of health professionals, and the perspective of transformative empowerment in an online 
support group for patients.  
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Kapitel 1 Indledning: Patienten i dag 
Specialets fokus på brugen af internetbaserede patientnetværk er inspireret af bogen Den digitale patient 
af formand for Det Etiske Råd, Jacob Birkler og Mads Ronald Dahl, leder af Sektionen for 
Sundhedsinformatik ved Aarhus Universitet. Deres ærinde med bogen er at pege på både muligheder, 
begrænsninger og udfordringer for patienter og sundhedsprofessionelle i den øgede digitalisering af 
sundhedsvæsnet (Birkler & Dahl 2011).  
Jeg vil med dette speciale tage fat på en mulighed - eller udfordring om man vil - som internettet 
tilbyder: ”Blandt de fleste kroniske lidelser eksisterer der ikke blot hjemmesider, der informerer og aktuelt orienterer, 
men samtidig en række muligheder for social kontakt. (…) En kontakt, som hospitalerne i reglen ikke vil kunne 
tilbyde.” (Birkler & Dahl 2011:42). Som tidligere kardiologisk sygeplejerske har jeg set hvordan snakken 
kan gå mellem patienter på en flersengsstue, og at mange patienter gerne vil tale med deres 
medpatienter, som qua patienter på denne afdeling, alle har en hjertesygdom, og dermed noget til fælles. 
Men hvad gør patienterne efter udskrivelse? I Danmark har det siden 1980’erne eksisteret 
selvhjælpsgrupper hvor patienter kan mødes, men den digitale udvikling har banet vejen for en ny type 
selvhjælpsgrupper: internetbaserede patientnetværk.  
Formålet med specialet er at skabe viden om relationerne mellem patienter i internetbaserede 
patientnetværk. Dertil vil jeg undersøge hvilke ressourcer hos patienter, der henholdsvis kan begrænse 
og muliggøre deltagelse i et internetbaseret patientnetværk. Jeg mener at denne viden er relevant, især 
for sundhedsprofessionelle, som må forholde sig til en forventet stigning i internetbaserede 
patientnetværk i fremtiden (van Uden-Kraan et al. 2008:405). Netværkene kan blive en udfordring, da 
der kan ”(…) opstå magtforskydninger, når store patientgrupper kræver deres ret via nyetablerede digitale netværk.” 
(Birkler & Dahl 2011:45). Hvis der skabes viden om netværkenes muligheder og begrænsninger, kan 
sundhedsprofessionelle bedre bedømme hvordan de skal inddrage netværkene i deres rådgivning og 
information til patienter fra alle samfundslag, med forskellige ressourcer, til fælles fordel. 
Specialets forståelsesramme 
Indledningsvist optegnes specialets bagtæppe, bestående af udviklingstendenser i det danske 
velfærdssamfund, som sætter rammerne for, og definerer patientrollen. På baggrund af disse tendenser 
introduceres selvhjælpsgrupper samt internetbaserede patientnetværk, og det empowermentperspektiv 
som findes i disse grupper og netværk. 
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Patientrollen - den aktive patient med ansvar for egen sundhed 
Mit udgangspunkt for specialet er, at patienters handlinger afspejler krav og forventninger fra det 
omgivende samfund. Mari Holen, Ph.d. og adjunkt ved Roskilde Universitet har gennem flere år har 
forsket i patientrollen og hvordan den dannes, og fremhæver at ’patient’ ikke har en given essens, men 
”(…) løbende ændrer sig i forhold til historiske, kulturelle og sociale kontekster.” (Holen 2013:13). Jeg tilslutter 
mig yderligere Holens, men også professor Margaretha Järvinen og Ph.d. Nanna Mik-Meyers 
diskussioner om og opfattelse af, hvordan det danske velfærdssamfund i dag er præget af neoliberale 
tænkemåder. Disse tænkemåder medfører en markedsgørelse af velfærdsarbejde med fokus på 
konkurrence, cost-benefitanalyser og kundeefterspørgsel samt en forstærket individualisering (Järvinen 
& Mik-Meyer 2012:15ff; Holen 2013:14). Disse tendenser, som slog igennem i Danmark i 1980’erne har 
siden haft betydning for hvordan patienter forventes at agere (Holen 2013:13; Holen 2015:41). 
Individualiseringen og det neoliberale rationale udmønter sig i en forestilling om patienten som frit 
handlende individ, med krav om personligt ansvar for egen sundhed og aktiv deltagelse i pleje og 
behandling (Järvinen & Mik-Meyer 2012:18f; Holen 2013:11ff). Nærværende speciale baseres på denne 
opfattelse af ansvar og aktivitet som en del af patientrollen, som en ’naturlig’ del af det at være patient i 
dag, og et produkt af samfundsmekanismer. 
Udviklingen mod et fokus på den ansvarlige og aktive patient er desuden muliggjort af en kritik af en 
sygdomsfikseret medicinsk videnskab i 1970’erne, og generel anfægtelse af autoriteter, herunder 
sundhedsprofessionelle (Lehn-Christiansen & Holen 2012:44) som er ”(…) blevet ’facilitatorer’, hvis mål er 
at sætte brugeren i centrum og bidrage til dennes selvudvikling og risikoforvaltning.” (Järvinen & Mik-Meyer 
2012:18). Herved åbnes for et langt større fokus på patientperspektivet og hvordan det opleves at leve 
med en sygdom. Dette kan betegnes som en humanisering af sundhedsvæsnet hvilket 
patientforeningerne også har agiteret for, og disse organisationer har i denne forbindelse også arbejdet 
aktivt for kravet om medinddragelse af patienter, forstået som en involvering i pleje- og 
behandlingsforløbet (Holen 2015:40f). Patientforeningerne har yderligere været med til at fremme 
opkomsten af selvhjælpsgrupper, forløberen for internetbaserede patientnetværk, som en ramme for 
socialt netværk blandt patienter (Diemer 2003:11f). Flere patientforeninger har i dag et internetbaseret 
patientnetværk tilknyttet deres organisation. 
Selvhjælpsgrupper - forløberen for internetbaserede patientnetværk 
Patienten som aktiv, ansvarlig og i en aktørrolle, i stedet for offerrolle fremhæver Lis Adamsen i sin 
analyse af selvhjælpsgruppernes fremkomst i Danmark fra midten af 1980’erne (Adamsen 1997:199f). 
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”Ansvar for egen situation, ligeværdighed og gensidighed er de væsentlige omdrejningspunkter og kodeord, når 
selvhjælpsgrupper dannes.” (Adamsen 1997:200). Lis Adamsen, nu klinisk professor ved Institut for 
Folkesundhedsvidenskab på Københavns Universitet, har skrevet flere artikler om selvhjælpsgrupper. 
Den sociale og emotionelle støtte i grupperne kan skabe en ny fællesskabsfølelse: ”(…) participation in the 
group helps the participants change their feeling of being abnormal to one of being normal (…).” (Adamsen & 
Rasmussen 2001:913). Selvhjælpsgrupper kan give deltagerne fornyet selvtillid til at imødegå verden 
uden for gruppen, mindske følelsen af ensomhed igennem udveksling af oplevelser af sygdom med 
ligesindede og bidrage til læring gennem andres oplevelser. ”Når der er tale om selvhjælp, så er der tale om et 
socialt og ikke-medicinsk fænomen, og forskningen må opfange selvhjælpens rolle indenfor en totalitet af de sociale 
ressourcer knyttet til sundhed.” (Adamsen 1997:200). Lis Adamsen henviser her til drivkraften i 
selvhjælpsgrupper i form af patienters eller borgeres oplevelse af utilstrækkelighed i den familiære og 
offentlige indsats. Sociale netværk og strukturer er delvist ødelagt i højt industrialiserede lande, og får 
mennesker til at søge sociale alternativer (Adamsen 1997:200). Foruden det sociale og emotionelle 
aspekt, er selvhjælpsgrupper karakteriseret af et informativt aspekt, som øger deltagerens viden om 
sygdommen og kroppens funktioner (Damen et al. 2000:333; Adamsen 2002:226). 
Problemfelt 
I det følgende argumenteres for at de positive elementer fra de fysiske selvhjælpsgrupper kan 
videreføres i den virtuelle verden, i internetbaserede patientnetværk, hvilket er afgørende for specialets 
opfattelse af internetbaserede netværk som sundhedsstrategi. Yderligere argumenteres for specialets 
fokus på patienternes ressourcer i forhold til valget om at deltage i et internetbaseret patientnetværk, og 
på selve relationerne i netværket. Dernæst opridses specialets sundhedsforståelse, og endelig følger 
problemformuleringen samt en præcisering og afgrænsning af denne.  
Internetbaserede patientnetværk - en sundhedsstrategi gennem empowerment 
I den danske og internationale forskning, er der bred enighed om en sundhedsfremmende effekt af 
internetbaserede patientnetværk gennem empowerment af patienterne (Høybye et al. 2005; Hong et al. 
2012; Mehta & Atreja 2015; van Uden-Kraan et al. 2008). Danske Mette Terp Høybye, seniorforsker, 
Ph.d. og antropolog, bidrager til flere forskningsartikler om internetbaserede patientnetværk, og 
beskriver empowerment af brugerne af et dansk netværk for kræftpatienter: ”(…) writing and sharing a 
story in an internet support group can lead to the articulation and transformation of the individual experience of illness by 
offering a mode of action.” (Høybye et al. 2005:216). Patienterne kan gøres aktivt deltagende og handlende 
igennem et nyt socialt netværk, i modsætning til at være ’passive’ sygdomsbærere. Netværkene kan 
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mindske stress, øge mestringsevne, optimisme og livskvalitet igennem det sociale netværk med 
ligesindede, hvor brugerne kan dele erfaringer om at leve med sygdommen. Dertil kan de øge deres 
viden om sygdommen (Høybye et al. 2005:214f).  
Patientempowerment i internetbaserede patientnetværk er ifølge van Uden-Kraan et al. (2008:406) et 
underbelyst emne, hvilket ifølge disse forskere skyldes manglen på en klar definition af 
empowermentbegrebet. Det diffuse begreb ses, ifølge John Andersen, professor på Roskilde 
Universitet, i den brede anvendelse af begrebet i en sundhedsfremmesammenhæng. Det bruges i hele 
spekteret fra en neoliberalistisk og individualistisk tankegang med vægt på den enkeltes ansvar for egen 
sundhed, til en solidarisk, kollektivistisk tankegang om sundhed som et fælles ansvar (Andersen 
2012:165f).  
Det transformative empowermentperspektiv 
I dette undersøgende speciale, lader jeg mig inspirere af John Andersens forsøg på at  
”(…) ’generobre’ det samfundskritiske indhold i empowermenttilgangen og at tydeliggøre det kritiske (transformative) 
empowermentperspektiv, som handler om at ændre ulige livsvilkår for sundhed, ulige magtrelationer og at understøtte både 
kollektiv og individuel handlekapacitet.” (Andersen 2012:166). 
Dette perspektiv åbner for et ulighedsperspektiv på internetbaserede patientnetværk. Har disse netværk 
på samme måde som selvhjælpsgrupperne (Adamsen 2002:225), empowermentpotentiale til at mindske 
social ulighed i sundhed? I litteraturen findes der eksempler på kollektiv handlekapacitet mellem 
patienter i et internetbaseret patientnetværk, som udmønter sig i handling på samfundsniveau. Van 
Uden-Kraan et al. (2008:412) fandt et eksempel på dette i form af en begæring underskrevet af alle 
netværkets brugere, om at fibromyalgi skulle have officiel status som sygdom i Holland, og et 
internationalt netværk fik indført ny, dyr medicin i det offentlige behandlingsprogram i New Zealand 
(Radin 2006).  
Jeg vælger i dette speciale at lade mig yderligere inspirere af Andersens forslag til en teoretisk forankring 
af empowermentbegrebet i sociologen Pierre Bourdieus teoretiske analyseapparat. Dertil vil jeg tilslutte 
mig opfattelsen af empowerment som mobiliserings- og forandringsprocesser, der øger individers og 
sociale gruppers og (lokal)samfunds evne til at ”(…) skabe, overskue, kontrollere og håndtere materielle, sociale, 
kulturelle og symbolske ressourcer.” (Andersen 2005:60). Dette foranlediger mig til at se bag skærmen og 
undersøge hvilke (ulige fordelte) ressourcer der er afgørende for patienternes deltagelse i et 
internetbaseret patientnetværk. Jeg inddrager patienternes socioøkonomiske mulighedsstrukturer, da 
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disse ifølge Andersen er nødvendige at inddrage i forståelsen af empowermentbegrebet i et kritisk, 
forandringsorienteret perspektiv (Andersen 2005:66). 
Bag skærmen 
Andre studier har set nærmere på brugerne af internetbaserede patientnetværk, både i udlandet og i en 
dansk kontekst. I et hollandsk studie fandt van Uden-Kraan et al. (2008) en underrepræsentation af 
lavtuddannede, og en dansk undersøgelse fra 2010, som dog kun bygger på 211 respondenter og data 
fra 2003 og 2004, beskriver Høybye et al. en underrepræsentation af enlige, folk uden for 
arbejdsmarkedet og lavtuddannede, og en overrepræsentation af brugere med indkomst over 70.500 
euro (526.000 kr) (Høybye et al. 2010:556).  
Dog fandt Atkinson et al. i et amerikansk studie, på baggrund af en national survey fra 2005, at det var 
dobbelt så sandsynligt at respondenter med indkomst under 25.000 dollars (164.000 kr) brugte 
internetbaserede patientnetværk i forhold til respondenter med indkomst over 50.000 dollars. Dette 
fund baseres dog på en relativt lille gruppe, idet kun 3,8 pct. af de 3244 respondenter angav at bruge et 
internetbaseret patientnetværk. Atkinson et al. foreslår, at forskellen i indkomst mellem brugerne kan 
skyldes, at personer med højere indkomst i højere grad kan finde støtte andre steder, og derfor ikke har 
brug for internetbaserede patientnetværk (Atkinson et al. 2009).  
De førstnævnte studiers fund af en underrepræsentation af lavtuddannede, var overraskende for mig. 
Forud for min litteraturgennemgang havde jeg en forforståelse om, at et internetbaseret netværk med 
dets nemme tilgængelighed og mulighed for anonymitet, har åbnet nye muligheder for de socialt dårligst 
stillede gruppers adgang til støtte og viden. 
Som mulige barrierer for at bruge internetbaserede patientnetværk, nævner Høybye et al. (2010) 
patienternes adgang til internettet. I 2003 var den generelle adgang til internet i den danske befolkning 
79 pct. (Høybye et al. 2010:558). Siden dengang er der sket en yderligere udbredelse i adgangen til 
internet blandt alle indkomstgrupper i den danske befolkning (Danmarks Statistik 2015a; Danmarks 
Statistik 2015c). Blandt 16-74-årige danskere er der sket en generel stigning i brugen af internettet til at 
søge helbredsmæssig information (Danmarks Statistik 2015b). Derfor er der behov for et mere 
nuanceret og opdateret billede af muligheder og begrænsninger i brugen af internetbaserede 
patientnetværk i en dansk kontekst, og deres anvendelse som sundhedsstrategi, da dette har 
implikationer for hvilken rolle disse netværk kan spille for sundhedsfremme i fremtiden (Høybye et al. 
2010:558).  
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Hensigten med specialets kig bag skærmen er, udover at undersøge patienternes ressourcer, at skabe en 
dybere indsigt i hvordan der skabes relationer mellem patienterne. Sætter patienterne en kollektiv 
bevidstgørelse i centrum med henblik på at forandre både samfundet og sig selv? Eller udtrykker de 
snarere en neoliberal forståelse hvor empowerment er et middel til selvrealisering og hvor målet er 
forfølgelsen af egne mål? (Andersen 2005:61f). Dermed skabes viden om et internetbaseret 
patientnetværk som sundhedsstrategi. 
I dette speciale tillægger jeg mig en humanistisk forståelse af sundhed, som bygger på professor i 
filosofi, Steen Wackerhausens åbne sundhedsbegreb, der afviser en biomedicinsk sundhedsforståelse 
med fokus på sygdom og sygdomsbehandling. 
Specialets sundhedsforståelse - det åbne sundhedsbegreb 
I konteksten af det senmoderne samfund og kravet om patienten som aktiv og ansvarlig, vil jeg med 
specialet fokusere på den måde hvorpå patienter er ansvarlige og aktive i et internetbaseret 
patientnetværk, og dermed reproducerer dette patientbillede. Patienterne er bærere af en makrokultur, 
men har hver især en egenartet mikrokultur, fordi der findes variable livsbetingelser og særegne værdier.  
”Det åbne sundhedsbegreb bliver bestemt som subjektets kontekstuelle handlekapacitet, hvilket mere detaljeret er et 
udtryk for relationsforholdet mellem subjektets mål (værdier), subjektets livsbetingelser og dets ’kropsbundne’ (psykiske og 
fysiske) handlefærdigheder.” (Wackerhausen 1994:43). 
Med dette åbne og relative sundhedsbegreb er det min ambition at opfange den fulde totalitet af de 
sociale ressourcer som den enkelte patient knytter til sundhed, altså de ressourcer som udstyrer ham 
eller hende med den adækvate handlekapacitet. Jeg vil derfor undersøge hvordan ovenstående 
sundhedsbegreb kommer til udtryk i patienternes beskrivelse af deres brug af et patientnetværk som 
sundhedsstrategi. Jeg baserer min undersøgelse på nedenstående problemformulering. 
Problemformulering 
Hvordan kan patienters livsbetingelser være afgørende for valget om at mobilisere et internetbaseret 
patientnetværk som sundhedsstrategi, og hvad kan være afgørende for vedligeholdelsen af relationerne i 
netværket? 
Præcisering og afgrænsning af problemformuleringen 
Første del af problemformuleringen ”Hvordan kan patienters livsbetingelser være afgørende for valget af et 
internetbaseret patientnetværk som sundhedsstrategi?” undersøger patienternes livsbetingelser, og har dermed 
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fokus uden for det internetbaserede patientnetværk. Anden del af problemformuleringen ”Hvad kan 
være afgørende for vedligeholdelsen af relationerne i netværket?” undersøger relationerne mellem patienterne i 
netværket, og dermed hvordan netværket fungerer som en handlefærdighed, der skal skabe et adækvat 
relationsforhold mellem patienternes livsbetingelser og subjektive mål. 
’Patienter’ henviser til brugere af et internetbaseret patientnetværk. Jeg vælger at betegne 
informanterne som patienter i stedet for eksempelvis ’borgere’, da patientrollen er fundamental for 
specialets forståelsesramme. Det henviser således ikke til at informanterne er indlagt på et sygehus. 
Et internetbaseret patientnetværk betegner et mødested på internettet, hvor patienter kan skrive til 
hinanden, enten via email, et chat room, eller et forum (bulletin board), altså gennem asynkron 
kommunikation. Der kan desuden være mulighed for én-til-én-kontakt via personlige beskeder. 
Jeg fravælger at inddrage brugerfladen af det pågældende patientnetværk som patienterne benytter, selv 
om dette kan antages at have en vis indflydelse på relationerne mellem brugerne. 
En sundhedsstrategi betegner, på baggrund af det åbne sundhedsbegreb, en handlefærdighed som 
understøtter patientens kontekstuelle handlekapacitet, altså skaber et adækvat relationsforhold mellem 
patientens livsbetingelser og subjektive mål. Dette uddybes i kapitel 3. 
At mobilisere netværket, henviser til et individuelt, bevidst og aktivt valg om at danne sociale 
relationer som er brugbare på kort eller lang sigt (Bourdieu 1986:249f). Konkret mobiliseres netværket 
ved at melde sig som bruger af netværket, med et klik på skærmen, hvilket står i kontrast til Bourdieus 
forståelse af mobiliseringen som en tids- og energikrævende proces. 
Jeg fravælger at inddrage et kønsperspektiv, selv om det kan antages at kvinder og mænd 
kommunikerer forskelligt i et internetbaseret patientnetværk. Jeg afgrænser mig desuden fra alderens 
betydning for brugen af internetbaserede patientnetværk, selv om tal fra 2014 viser, at der ses et 
markant fald i brugen af sociale netværkstjenester, proportionelt med stigende alder (Wijas-Jensen 
2014:19). 
Patienter med atrieflimren i fokus  
Patienterne som er i fokus i nærværende speciale, lever alle med diagnosen atrieflimren. Atrieflimren, 
eller forkammerflimren, er en af de hyppigste hjerte-kar-sygdomme, og den er fortsat i vækst 
(Stougaard & Schneider 2013:12). Atrieflimren er i sig selv en ufarlig rytmeforstyrrelse, men kan have 
alvorlige følgevirkninger i form af blodprop i hjernen eller hjertesvigt (Hjerteforeningen 2015). Det er 
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dog en relativt ukendt sygdom som oftest rammer personer over 60 år, og som 
forskningsinteressemæssigt har stået i skyggen af iskæmisk hjertesygdom og hjertesvigt, på trods af at 
der er rapporteret lavere livskvalitet hos patienter med atrieflimren (Støier 2008:34).  
I en undersøgelse fra 2015 angav 25,9 pct. af de 756 deltagende patienter med atrieflimren at de 
oplevede at mangle viden, kompetencer og tillid til egne evner i relation til at håndtere deres 
helbredssituation, dette var uafhængigt af uddannelsesniveau (Schneekloth Christiansen et al. 2015:57). 
Patienter med atrieflimren kan opleve dødsangst på grund af kortåndethed, og behov for at nedsætte 
aktivitetsniveauet eller skifte job på grund af symptomer. Desuden påvirkes deres selvopfattelse af at de 
nu er ’syge’ (Støier 2008:36f; Lien et al. 2013:52ff). Sygeplejerske Maria Lien beskriver hvordan 
patienter ikke har mødt forståelse fra familien, og at velmenende plejepersonale har for travlt til at 
snakke med dem om hvordan det var at leve med sygdommen. (Lien et al. 2013:54f). Lien 
problematiserer overordnet ”(…) den manglende indsigt i sygdommens kompleksitet.” (Lien et al. 2013:58) som 
medfører ensomhed, isolation og angst hos patienterne (Lien et al. 2013:58).  
På baggrund af mine erfaringer som kardiologisk sygeplejerske, var det i specialets indledende fase min 
antagelse, at mange patienter med atrieflimren kan profitere af et internetbaseret patientnetværk som 
sundhedsstrategi. Dette understøttes af, at jeg i min research søgte efter, og fandt, et fungerende 
internetbaseret patientnetværk for patienter med atrieflimren, hvorfra informanterne er rekrutteret. 
Specialets struktur 
Kapitel 1 har introduceret specialet. Først er der redegjort for specialets formål, den samfundsmæssige 
forståelsesramme og den teoretiske inspiration til at se på internetbaserede patientnetværk. Dette har 
ledt frem til problemformuleringen og en uddybning heraf. 
Kapitel 2 redegør for specialets metodiske overvejelser i form af videnskabsteoretisk tilgang, valget af 
det kvalitative interview, dets gennemførelse samt etiske overvejelser. Jeg tager stilling til spørgsmål om 
validitet, reliabilitet og generaliserbarhed, og redegør for den analysestrategiske tilgang til 
interviewmaterialet. 
I kapitel 3 redegøres for specialets teoretiske perspektiver og operationaliseringen af dem. Dette 
omfatter Steen Wackerhausens åbne sundhedsbegreb samt Pierre Bourdieus teoretiske begreber om 
habitus og kapitalformer. 
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Analysen udfoldes i kapitel 4 og 5. Første analysekapitel går bag om patienterne og deres valg om at 
deltage i et internetbaseret patientnetværk, mens andet analysekapitel udfolder en analyse af relationerne 
i netværket. 
Kapitel 6 indeholder diskussioner med udgangspunkt i analysens fund, i forhold til et internetbaseret 
patientnetværks potentiale for at reducere social ulighed i sundhed.  
Kapitel 7 fremlægger besvarelsen af problemformuleringen i en konklusion, og integrerer heri 
perspektiveringer til yderligere undersøgelser med fokus på de svageste patientgrupper, samt 
spændingsfeltet mellem internetbaserede patientnetværk, sundhedsprofessionelle og patientforeninger. 
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Kapitel 2 Metodiske overvejelser 
Med dette kapitel redegøres for sammenhængen mellem min problemformulering og den metodiske 
tilgang samt hvilke overvejelser der ligger bag mine valg. 
Indledningsvist redegøres for den videnskabsteoretiske tilgang med den socialkonstruktivistiske 
position og overvejelser om min forskerrolle. Derefter følger argumenter for valget af teoretisk ramme. 
Endvidere redegøres for specialets empiriske grundlag, herunder det kvalitative interview, rekruttering 
af informanter samt etiske overvejelser. Kapitlet afrundes med vurderinger af specialets validitet, 
reliabilitet og generaliserbarhed. 
Videnskabsteoretisk tilgang  
Specialets problemformulering og undersøgende tilgang retter sig mod patienterne, og spørger til 
baggrunden for valget om deltagelsen i et internetbaseret patientnetværk og relationerne deri. I 
problemfeltet er redegjort for en opfattelse af patienter, som uløseligt forbundet til og påvirket af den 
samfundsmæssige historiske kontekst, som stiller særlige krav til patientrollen. Specialets 
videnskabsteoretiske overvejelser har derfor sit udspring i en gren af socialkonstruktivismen, som netop 
forbinder individers sociale virkelighed til dialektikken i spændingsfeltet mellem det objektivistiske og 
subjektivistiske, mellem struktur og aktør (Wilken 2005:215f).  
En socialkonstruktivistisk position 
Der findes ikke én definition af socialkonstruktivisme, men snarere en familie af forskellige retninger 
inden for socialkonstruktivismer, som betoner en række opfattelser forskelligt (Rasborg 2004:351f). 
Med dette afsnit vil jeg forsøge at klargøre specialets socialkonstruktivistiske tilgang ved at redegøre for 
specialets tilgang til viden, sandhed, sprogets betydning, samt mening og handling.  
Virkeligheds- og sandhedsopfattelse mellem realisme og idealisme 
I socialkonstruktivismen er det ontologiske udgangspunkt er at der ikke findes én sandhed om det 
værende, men mange sandhedsopfattelser som giver mening ud fra perspektiv og herskende diskurser i 
den pågældende tidsperiode. Dette står i modsætning til opfattelsen i realismen hvor der findes en 
objektiv viden om samfundet, en given sandhed som går forud for vores tanker og begreber om den. 
Socialkonstruktivismen lægger sig dog heller ikke helt op ad idealismen med dens vægt på subjektivitet, 
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hvor der ikke findes en verden uden for bevidstheden (Esmark et al. 2005:16; Pedersen 2012:188ff) 
men plæderer for ”(…) et tredje selvstændigt domæne for virkelighed og viden, nemlig det sociale.” (Esmark et al. 
2005:17). 
Når der spørges til virkelighedens beskaffenhed, om det værende, om sandhed og viden i samfundet, er 
socialkonstruktivismens grundlæggende påstand at sandhed og viden er socialt konstrueret og bliver til 
opfattelser af virkeligheden som er under konstant forandring (Pedersen 2012:188; Rasborg 2004:349). 
Disse virkelighedsopfattelser, sociale konstruktioner, eller relationer mellem subjekter, eller mellem 
subjekt og objekt, resulterer i en meningsdannelse (Esmark et al. 2005:17). Socialkonstruktivismens 
analytiske mål er ikke at nå ind til subjektet i sig selv, men i stedet at afdække meningen ”(…) som skabes 
gennem stabilisering og udbredelsen af relationer mellem subjekter eller mellem subjekter og objekter.” (Esmark et al. 
2005:19). 
Mening skaber den sociale virkelighed 
Al menneskelig aktivitet er bundet til den sociale virkelighed, en virkelighed man ikke kan træde ud af, 
da mennesket ikke kan frigøre sig fra relationer. Specialets socialkonstruktivistiske position baserer sig 
det Finn Collin kalder det intentionelle argument (Collin 1998:52) hvor det sociale dog ikke udelukkende 
består af menneskelige handlinger. Den sociale virkelighed består også af fysiske ting, som eksisterer ’i 
sig selv’, men pointen er om de eksisterer for os, da objekter og subjekter opnår mening gennem deres 
relationer (Esmark et al. 2005:16ff; Pedersen 2012:225). Dertil argumenter specialets 
socialkonstruktivistiske position for, at  
”[h]andlinger kan ses som (sociale) konstruktioner af adfærd fortolket i lyset af menneskelige intentioner. Menneskelig 
adfærd har en ”mening” i tillæg til den blotte observerbare adfærd, de rene kropsbevægelser. Når adfærden fortolkes i lyset 
af denne mening, opstår det et nyt fænomen, handling”. (Collin 1998:52). 
Når udgangspunktet, som det fremgår af problemformuleringen, er patienterne, og hvordan de 
konstruerer mening i et internetbaseret netværk, læner jeg mig op ad en fænomenologisk tankegang, og 
den beslægtede socialkonstruktionisme som anvendes inden for psykologisk videnskabsteori (Pedersen 
2012:200). Jeg vedkender mig en fænomenologisk variant af det intentionelle argument, hvor 
menneskelig handling skabes på baggrund af en mening som konstitueres af subjektive oplevelser 
(Collin 1998:56f). ”Denne ”mening” konstitueres af en rig verden af subjektive oplevelser, som udspiller sig i aktørens 
bevidsthed sideløbende med den ydre adfærd. Denne ”mening” konstituerer den rene adfærd som handling.” (Collin 
1998:56-57). Min opgave igennem specialet er altså at søge efter meningen med adfærden, altså 
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deltagelsen - eller rettere relationerne mellem subjekter - i et internetbaseret patientnetværk, for at 
kunne undersøge den sociale virkelighed.  
Sproget i den sociale praksis  
Sproget har en central betydning for konstruktionen af viden og sandhed; vi skaber virkeligheden 
igennem sproget, idet vi taler om virkeligheden. Et subjekt erkender et objekt igennem begreber der 
eksisterer i sproget; sproget som Rasborg kalder ”erkendelsens redskaber” (2004:350). I denne 
sammenhæng kan der sættes lighedstegn mellem erkendelse og sproglig formulering. Sprogets rolle 
gennem specialet er således essentiel, da jeg alene benytter mig af kvalitative interviews til min 
vidensskabelse, hvormed sproget bliver det eneste medium for patienternes virkelighedsopfattelse og et 
udtryk for deres handlinger (Rasborg 2004:351).  
Det kritiske blik på selvfølgeligheder 
Et særligt fokus i socialkonstruktivismen er et kritisk blik rettet mod selvfølgeligheder i samfundet og 
skabelsen af disse. Selvfølgelighederne, eller de herskende diskurser, opstår når virkelighedsopfattelser 
reproduceres af mennesker og gradvist bliver til sandheder inden for en bestemt tidsperiode. 
Socialkonstruktivismens ærinde er at afdække deres konstruktion, indlejring i samfundet og hvilke 
magtinteresser der har deltaget i konstruktionen (Pedersen 2012:189f og 204f). Det bliver til sandheder 
a priori, som anses mere gyldige end andre, og som der kan tages udgangspunkt i uden særlige 
argumenter (Pedersen 2012:189).  
Opsamling på specialets socialkonstruktivistiske position 
I specialet ønsker jeg med den socialkonstruktivistiske tilgang ikke at afdække universelle sandheder. 
Det er derimod hensigten, gennem sproget, at konstruere ny viden og nye forståelser om hvordan 
patienter, som er indlejret i samfundsmæssige diskurser og traditioner, kan konstruere mening og 
virkelighedsopfattelser gennem de sociale relationer i et internetbaseret patientnetværk.  
Den selvfølgelige opfattelse af patienter som aktive og ansvarlige, er optegnet i specialets indledende 
kapitel. Specialets kritiske blik retter sig dog mod måden hvorpå patienter kan være aktive og ansvarlige 
og de muligheder og begrænsninger der er i et internetbaseret patientnetværk. Med specialet 
argumenterer for en nødvendig kritisk stillingtagen til risikoen for eksklusion af nogle patientgrupper i 
forhold til deltagelsen i et internetbaseret netværk.  
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Overvejelser om forskerrollen 
Som nævnt ovenfor er menneskers virkelighedsopfattelse en social konstruktion; et produkt af 
menneskelig interaktion, eller mødet med normer og diskurser i samfundet (Pedersen 2012:188; 
Rasborg 2004:349). For videnskaben gælder det tilsvarende at sandheden ikke opdages, men 
konstrueres. Konstruktionen af det der antages at være sandt, afhænger af forskerens forforståelser, et 
perspektiv som er skabt af både historiske og samfundsmæssige diskurser, samt individuelle erfaringer 
og værdier som er historisk og kulturelt specifikke. Socialkonstruktivismens epistemologi afviser 
dermed en neutral, objektiv tilgang til videnskonstruktion (Pedersen 2012:188ff). Min tilgang til denne 
forskerposition vil jeg formulere med Pierre Bourdieus begreb om refleksiv sociologi. Dette begreb kan 
knyttes til afvisningen af en neutral, objektiv tilgang til videnskonstruktion som er central for 
socialkonstruktivismen, og som har betydning for min viden-skabelse i specialet.  
Refleksiv sociologi  
Begrebet om refleksiv sociologi dækker over løsningen på et epistemologisk problem, i form af en 
dobbelt udfordring forskere altid vil møde idet de ”(…) studerer sociale objekter, der altid er underlagt 
eksisterende forforståelser og prækonstruktioner, og fordi forskeren som en del af den sociale verden, der studeres, også selv 
er præget af forforståelser og prækonstruktioner.” (Hammerslev & Hansen 2009:16). Forskerrollen og den 
måde man bruger den på, er altså afgørende for hvad man kan få at se og høre, altså for 
vidensskabelsen. ”En af hovedårsagerne til, at mange forskningsprojekter går helt galt i byen, er, at relationen til 
undersøgelsesgenstanden eller undersøgelsesområdet flagrer frit i luften med det resultat, at den ubevidst projiceres over i det, 
der skal undersøges.” (Bourdieu i:Bourdieu & Wacquant 1996:60-61). Refleksiviteten består i to parallelle 
processer. På den ene side skal de studerede agenters forståelseskategorier afdækkes ved en konstant 
årvågenhed over for kategoriseringer og logikker der fremkommer, eksempelvis i interviews. Det 
betyder ikke en fornægtelse af disse, men en forståelse for deres sociale funktion. På den anden side må 
forskeren også afdække egne forståelseskategorier, definitioner, teoretiske overvejelser og forestillinger 
om undersøgelsesgenstanden, ved at bevidstgøre dem og ved at objektivere sin egen position 
(Hammerslev & Hansen 2009:16f). En del af argumentationen for viden er altså at reflektere over 
denne videns tilblivelse. 
I specialet implicerer refleksiviteten en eksplicitering og bevidstgørelse af min forforståelser gennem 
problemfeltets optegning af genstandsfeltet samt mine teoretiske overvejelser. Mine personlige 
erfaringer som sygeplejerske føjer et erfaringsniveau til disse betragtninger. Jeg har selv repræsenteret de 
optegnede krav om ansvar og aktivitet som er beskrevet i problemfeltet, og mødt patienter med vidt 
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forskellige evner til at håndtere dette. Jeg har samtidig en forforståelse for hvad det indebærer at tilhøre 
kategorien ’patienter med atrieflimren’ igennem mit praktiske kendskab til pleje og behandling, men 
samtidig også erfaring med patienters forskellighed. Mine erfaringer har kvalificeret mig til at undre mig, 
og stille spørgsmål i en videnskabelig praksis, men udfordrer også min evne til at være åben for den 
meningsdannelse der skabes i mødet med informanterne. Da nogle forforståelser er ubevidste 
selvfølgeligheder er det dog ikke muligt at pege på dem alle eller fuldstændig undgå sociale kategorier 
der er indlejret i mig (Pedersen 2012:219 og 228; Hammerslev & Hansen 2009:17).  
Igennem specialeprocessen har jeg forsøgt at fremme et selvobjektiverende blik, og eksempelvis 
reflektere over min forforståelse af patienternes videns- og informationssøgning som naturlig. Jeg kan 
have spurgt patienterne fra et ståsted, hvor jeg antog det som en selvfølge at de søgte information på 
egen hånd, hvilket kan have påvirket deres svar. Jeg har desuden reflekteret over min overraskelse over 
hvordan lægen indtager en betydelig rolle i netværket, hvilket var et tema som jeg ikke fandt i den 
eksisterende litteratur. Dette kan have resulteret i en kritisk tilgang til lægens rolle under interviewene, 
idet min forforståelse for netværkene er præget af det sundhedsfremmende aspekt i patient-til-patient-
kontakten, uden professionel indblanding.  
Valg og præsentation af teoretiske perspektiver 
I det følgende argumenteres for valget af specialets teoretiske perspektiver: Steen Wackerhausens åbne 
sundhedsbegreb samt Pierre Bourdieu teoretiske analyseapparat. I kapitel 3 redegøres der nærmere for 
indholdet af disse og hvordan de konkret operationaliseres i forhold til specialets problemformulering  
Det åbne sundhedsbegreb 
Steen Wackerhausen (f.1954) er i dag professor i filosofi ved Aarhus Universitet, og har formuleret det 
åbne sundhedsbegreb. Der er flere grunde til mit valg af Steen Wackerhausens åbne sundhedsbegreb som 
ramme for specialets sundhedsforståelse. 
Ifølge det åbne sundhedsbegreb, er sundhed ikke fravær af sygdom, men et relationsforhold mellem 
patientens mål, livsbetingelser og psykiske og fysiske handlefærdigheder (Wackerhausen 1994:67). Det 
åbne sundhedsbegreb indebærer en tilgang hvor patientens syn på egen sundhed ikke kan ses uafhængig 
af den historiske og kulturelle kontekst (Wackerhausen 1994:50) hvilket er i tråd med specialets syn på 
patientrollen samt den socialkonstruktivistiske tilgang. Sundhed skal defineres i forhold til den enkelte 
patient, og kan ikke bestemmes objektivt og universelt. 
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Pierre Bourdieus teoretiske analyseapparat 
Som nævnt i kapitel 1 lader jeg mig inspirere af John Andersens teoretisering af det transformative 
empowermentperspektiv, og benytter mig af den franske filosof og sociolog Pierre Bourdieus (1930-
2002) begreber til at skabe det nødvendige analytiske blik. Det står centralt i Bourdieus arbejde at 
udstille de styrende, men skjulte, strukturer der disponerer patienternes handlemuligheder, og udstyrer 
patienterne med forskellige ressourcer. Disse strukturer skaber rammerne for den enkelte aktørs 
handlinger, adfærd, tanker, følelser og vurderinger (Bourdieu & Wacquant 1996:21). I specialet søger 
jeg som udgangspunkt det samme som Bourdieu: en forklaring og forståelse af menneskers handlinger. 
Bourdieus teoretiske analyseapparat og hans begreber om felt, doxa, habitus og kapital muliggør et 
analytisk perspektiv som kan udfolde den menneskelige praksis, i dette tilfælde deltagelsen i et 
internetbaseret patientnetværk, som socialt konstrueret. Pierre Bourdieus begreber tager udgangspunkt i 
samfundets grundlæggende ulige livsbetingelser i form af ulige kapitalmængder og -strukturer, samt 
hvilke kapitaler der kæmpes om, eksempelvis i sundhedsfeltet. 
Selv om Bourdieu ikke kan betegnes som rendyrket socialkonstruktivist, er hans ideer på linje med en 
socialkonstruktivistisk position, der bygger på en præmis om at objektive strukturer har subjektive 
konsekvenser samtidig med at de individuelle aktører konstruerer den sociale virkelighed (Rasborg 
2004:373f; Wilken 2005:214). Selv betegnede Bourdieu sin position som konstruktivistisk strukturalisme 
og strukturalistisk konstruktivisme (Rasborg 2004:373). ”Af alle modsætninger, der kunstigt deler 
samfundsvidenskaben i to, er den mest grundlæggende og den mest ødelæggende modsætningen mellem subjektivismen og 
objektivismen.” (Bourdieu 2007:53). Subjekter er i et Bourdieusk perspektiv aktive aktører med handlekraft 
og ikke alene et produkt af strukturer, selv om de objektive strukturelle mekanismer har betydning for 
handlingerne. Agenterne både producerer og reproducerer de sociale systemer de indgår i, og er dermed 
både strukturelt determinerede og aktivt handlende (Wilken 2005:212f).  
Ideen om denne kropslige indlejring af objektive strukturer findes i Bourdieus habitus- og 
kapitalbegreber, og i dette speciale anskues patienterne inden for et sundhedsfelt præget af doxiske 
antagelser, selvfølgelige opfattelser, om ansvar og aktivitet, og jeg vil udfolde begreberne habitus og 
kapital i analysen af deres valg af, samt selve deltagelsen i et internetbaseret patientnetværk. 
Empirien 
I det følgende vil jeg redegøre nærmere for det kvalitative forskningsinterview og dets formål samt 
rekrutteringen af informanter. Derefter følger en beskrivelse af de etiske overvejelser før, under og efter 
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interviewene. Jeg benytter mig af Steinar Kvale og Svend Brinkmanns bog Interview fra 2009, men 
lægger også afstand til den fænomenologisk/hermeneutiske tradition, som Kvale og Brinkmann 
repræsenterer. Denne afstandtagen er inspireret af Stinne Glasdams (2005) diskussion af ligheder og 
forskelle i Bourdieus og Steinar Kvales metodeovervejelser. Jeg benytter mig endvidere af Ole 
Hammerslevs kendskab til Bourdieus teori, beskrevet i Refleksiv sociologi i praksis (2009). 
Det kvalitative forskningsinterview 
Valget af det kvalitative interview baseres på et formål om at konstruere viden om et fænomen, som det 
forstås af patienten. ”(…) [D]en enkeltes forestillinger om virkeligheden er et centralt element, hvis man vil forstå det 
sociale i dets totalitet.” (Wacquant i: Bourdieu & Wacquant 1996:22). Dette formål kan både Kvale og 
Brinkmann samt Bourdieu tilslutte sig (Glasdam 2005:36). Mine interviews lægger sig op ad et 
fænomenologisk livsverdensinterview, men jeg tilføjer, at førstepersonsperspektivet må forstås i en 
kontekst, eller i en Bourdieusk forståelse, et felt. Her ses fællestræk med Gardamers filosofiske 
hermeneutik, som også rummer betydningen af kontekst og forforståelser, men denne tilgang afvises på 
grund af dens vægt på den bedste fortolkning (Pedersen 2012:218f). Mit fokus er i stedet hvorledes 
patienten konstruerer mening i relationer med andre mennesker og gennem kropsindlejrede 
samfundsdiskurser. Interviewet er ifølge Bourdieu generelt ”(…) en metode, der giver mulighed for at få en 
fælles og individuel forståelse af og forklaring på, hvem disse individer er.” (Hammerslev 2009:79). Formålet med 
interviewet er at få information om specifikke livsbetingelser samt indsigt i og forståelse for de sociale 
betingelser som patienterne handler ud fra (Hammerslev & Hansen 2009:26; Hammerslev 2009:79), og 
spørger dermed også hvorfor, ikke kun hvordan. Interviewet udgør det datamateriale der skal danne 
grundlag for en teoretisk konstruktion med henblik på forklaring og forståelse. Informantens ”(…) egen 
forståelse og forklaring repræsenterer det, som skal forstås og forklares, og er ikke i sig selv den fulde forklaring i studiet.” 
(Glasdam 2005:39-40). Her afviger Bourdieus tilgang til interview fra Kvale og Brinkmann, idet 
Bourdieu ikke mener, at informanter kan eksplicitere alt det de siger og gør, uanset forskerens 
spørgeteknik (Glasdam 2005:40).  
Informanterne - fem brugere af et internetbaseret patientnetværk 
Jeg søgte informanter gennem et eksisterende internetbaseret patientnetværk for patienter med 
atrieflimren, på det sociale medie Facebook. Disse fem var således brugere på inteviewtidspunktet.  
26 
 
Jeg skrev til administratoren af patientnetværket, som selv har diagnosen atrieflimren, og som på eget 
private initiativ har oprettet netværket for 1½ år siden1. Jeg fik tilladelse til at skrive et enkelt opslag 
som kunne ses af alle brugere af netværket. For at kunne kommunikere med eventuelle informanter, var 
jeg nødt til at melde mig ind i patientnetværket. Jeg var således selv medlem fra den 16. oktober til den 
21. oktober 2015. Jeg var opmærksom på ikke at læse det skrevne indhold på siden, for at begrænse min 
forforståelse for relationerne i netværket. 
Nogle timer efter jeg havde skrevet opslaget i netværket (bilag 1) havde jeg fået tilsagn fra fem 
interesserede informanter. Jeg fik deres kontaktoplysninger via en personlig besked, som ikke kan læses 
af andre, og aftalte at ringe dem op for at aftale tid og sted for interviewet. Jeg tilsendte desuden 
informanterne uddybende information om specialet via mail (bilag 2). Denne information modtog 
Anne dog ikke, da jeg skrev til en forkert mailadresse. 
Præsentation af de fem informanter 
Anne er 62 år og bosiddende i Region Hovedstaden. Anne har en lang videregående uddannelse som 
psykolog. Hun bor alene og har en søn.  
Tove er 61 år. Tove er jurist og bruger desuden meget tid på at synge opera. Hun bor i Region 
Hovedstaden sammen med sin mand, og har en datter. 
Ditte er 27 år, bor i Region Midtjylland, er uddannet lærer, og arbejder på interviewtidspunktet som 
vikar på en skole. På inteviewtidspunktet er hun ved at fraflytte sit kollegieværelse, hvor hun har boet i 
fem år.  
Hans er 55 år. Han har en erhvervsfaglig uddannelse og har gennem mange år været ansat i en stor 
dansk virksomhed, og har boet i udlandet ad flere omgange. Han bor nu alene i en mindre by i Region 
Sjælland, men har været gift tre gange og har tre sønner.  
Sanne er 56 år og arbejder som social- og sundhedshjælper på et plejehjem. Hun bor sammen med sin 
mand, og har to voksne børn. 
Overvejelser om rekrutteringen 
Rekrutteringen er således baseret på tilfældigheder inden for kriteriet om at være bruger af netværket. 
Jeg takkede ja til de fem første interesserede, uden at spørge til socioøkonomisk og demografisk data. 
Da atrieflimren ofte ledsages af andre hjertelidelser og eksempelvis en pacemakerimplantation ville det 
                                                 
1 Ved specialets start, medio september 2015, havde netværket 114 brugere, og ved specialets afslutning, ultimo januar 2016 
var der 152 brugere. 
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udelukke for mange mulige informanter hvis en underliggende hjertelidelse var et eksklusionskriterium. 
Jeg valgte ingen aldersgrænse, da aldersspredning vil bidrage til en større diversitet og mulighed for en 
mere nuanceret undersøgelse. Ligeledes havde jeg ingen kriterier for køn, men forventede en overvægt 
af kvinder i netværket, da kvinder oftere bruger sociale medier end mænd, og også hyppigere søger 
hyppigere helbredsmæssige informationer på internettet (Danmarks Statistik 2011). 
Antallet af informanter 
Efter tilsagnet fra fem informanter, valgte jeg at skrive på netværket, at jeg ikke søgte flere informanter, 
for at sikre mulighed for en dybdegående analyse: ”Færre interview, der er grundigt analyseret, er normalt at 
foretrække frem for mange interview, der kun er overfladisk udforsket.” (Brinkmann 2014:84). Jeg holdt dog 
muligheden åben for at supplere med flere informanter senere. Det viste sig dog, at jeg oplevede en 
form for mætningspunkt i det sidste interview, som var interviewet med Sanne. Dette er i 
overensstemmelse med Kvale & Brinkmann (2009) som skriver at et øget antal informanter ”(…) ud 
over et vist punkt [vil] give stadig mindre ny viden (…)” (Kvale & Brinkmann 2009:134). 
En semistruktureret tilgang til interviewet 
Den semistrukturerede tilgang er valgt, da interviewet har et formål om at konstruere viden om et 
bestemt tema: patienterne og deres brug af internetbaserede patientnetværk, samtidig med at jeg påtager 
mig en bevidst naivitet, hvor jeg er åben for at nye, uventede temaer fremkommer i løber af interviewet og 
betragter mig selv som deltager i vidensskabelsen (Kvale & Brinkmann 2009:45). Denne proces 
udfordrer min evne til selvobjektivering, idet interviewet på den ene side et vist kendskab til 
genstandsfeltet, og på den anden side er det af central betydning at det ikke er mig som forsker som 
eksempelvis afgør hvilke kapitaler der har værdi (Hammerslev & Hansen 2009:21). Her viser påbuddet 
om refleksivitet i forhold til forskerrollen (jf. refleksiv sociologi) sin vigtighed.  
Relationen mellem interviewer og informant 
Der eksisterer en uundgåelig magtasymmetri (Kvale & Brinkmann 2009:50ff), eller med Bourdieus ord, 
symbolsk vold, i interviewsituationen. Interviewet er en interaktion mellem to parter med forskellige 
kapitaler og der er forskellige magtforhold på spil i denne situation. I selve interviewsituationen 
fremstår intervieweren i den højeste position, men alligevel placeres forskeren ifølge Bourdieu, på 
informantens præmisser (Glasdam 2005:38). Under interviewet med Anne oplevede jeg dette i særlig 
grad, idet jeg havde svært ved at sætte dagsordenen. Dette har medført, interviewet med Anne ikke har 
været brugbart i samme grad som de øvrige interviews. 
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For at øge chancen for at patienten var afslappet og tryg under interviewet, foreslog jeg alle patienter at 
interviewet foregik i deres hjem, hvilket lod sig gøre i de fire tilfælde. For yderligere at sikre tryghed i 
interviewsituationen blev interviewet indledt med en briefing, hvor jeg gentog specialets - og 
interviewets - formål, som patienten forinden havde modtaget skriftlig information om (bilag 2) og jeg 
sikrede mig at informanten ikke havde ubesvarede spørgsmål (Kvale & Brinkmann 2009:148f). 
Interviewguide og -dynamik 
Jeg udformede en interviewguide (bilag 3) for at kunne styre det semistrukturerede interview i den grad 
det var nødvendigt for at indsamle den viden jeg søgte. Inspireret af Kvale og Brinkmann (2009) blev 
guiden blev udformet på baggrund af mine teoretiske refleksioner, den tematiske dimension, og med tanke 
om den dynamiske dimension, altså relationen mellem mig som interviewer og patienten som informant. 
Den tematiske dimension sigter mod interviewets formål som dataindsamling med henblik på teoretisk 
analyse og forståelse, mens den dynamiske dimension vedrører de konkrete interviewspørgsmål i 
interviewguiden som er korte formuleringer i hverdagssprog. I interviewsituationen brugte jeg en 
udgave af interviewguiden (bilag 4) med den dynamiske dimension alene, for bedre at kunne bevare 
overblikket i interviewsituationen. Jeg benyttede mig desuden af uddybende og opfølgende spørgsmål 
for at tilskynde til videre beskrivelse, og var bevidst om at give plads til tavshed og refleksion (Kvale & 
Brinkmann 2009:151ff).  
Som afslutning på interviewet fulgte en debriefing hvor jeg spurgte om patienten havde spørgsmål, eller 
andet på sinde, eksempelvis en refleksion som han eller hun ikke syntes der havde været plads til at 
fortælle om (Kvale & Brinkmann 2009:149). Efter interviewet med Ditte, snakkede vi uformelt i 
længere tid, hvor der dukkede flere ting frem. Dette bad jeg om lov til at medtage selv om diktafonen 
var slukket (bilag 7: Ditte:20-21). Denne situation er ifølge Kvale og Brinkmann (2009:150) velkendt. 
Etiske overvejelser 
Specialeprocessen rummer mange etiske spørgsmål, konsekvenser, overvejelser og valg, hvilket jeg vil 
behandle i dette afsnit. 
Inden interviewene fandt jeg det vanskeligt at forudse hvilke konsekvenser interviewene kunne have for 
informanterne. I takt med interviewene, blev det tydeligt for mig, at den refleksion som interviewet gav 
anledning til, var ny for dem. De umiddelbare konsekvenser for deltagerne, syntes således at være en 
øget refleksion over deres brug og deltagelse i et internetbaseret patientnetværk. Det er uvist om 
interviewet har haft konsekvenser for deres måde at bruge patientnetværket på. 
29 
 
Ovennævnte debriefing som afslutning på interviewene, skulle sikre at informanten ikke ’brændte inde’ 
med noget som han eller hun gerne ville sige. Jeg fortsatte debriefingen efter at have slukket diktafonen, 
hvor jeg nævnte de hovedpunkter, som interviewet havde givet mig indsigt i, eller eventuelle 
modsigelser jeg hørte (Kvale & Brinkmann 2009:149).  
Én informant bad om transskriptionen til gennemlæsning, og en anden om at se hvorledes dennes 
interview blev anvendt i analysen, inden specialet blev færdiggjort. Dette fik dog ingen konsekvenser 
for analysen.  
Informeret samtykke 
Jeg indhentede mundtligt informeret samtykke fra alle informanterne forud for interviewet, via en 
telefonsamtale, og gentog informationen i en briefing lige før hvert interview. Alle blev informeret om 
baggrunden for og formålet med specialet, samt interviewets spørgsmålskategorier og opbygning (bilag 
1 og 2). Den mundtlige information blev suppleret af en skriftlig. Dette valgte jeg for at skabe størst 
mulig tryghed forud for interviewsituationen. Jeg undlod at informere om mit blik på patienternes 
handlinger i forhold til at ansvar og aktivitet i patientrollen, da jeg vurderede at denne information ville 
kunne påvirke informanternes svar (Kvale & Brinkmann 2009:90). 
Alle informanter er informeret om det færdige speciales offentlige tilgængelighed via Roskilde 
Universitetsbibliotek, og at specialet vil blive præsenteret for sygeplejersker på min tidligere 
arbejdsplads, et kardiologisk sengeafsnit.  
Transskription 
Alle interviewene er transskriberet ordret, dog med udeladelse af ord og lyde som ’øh’ og ’mmh’ samt 
de ja’er som jeg gennem interviewet brugte til at motivere informanten til at tale videre. 
Jeg fik bistand af min mand til transskriptionen af interviewet med Ditte. For at sikre en ensartet 
transskription, opstillede jeg retningslinjer for denne. Disse ses i indledningen til hver transskription 
(bilag 5-9). Da den analytiske proces, som allerede er igangsat under interviewene, fortsætter under 
transskriberingen (Brinkmann 2014:86), er denne hjælp til transskription ikke uproblematisk. For at 
kompensere for den manglende transskriptionsproces, hørte jeg interview med Ditte igennem, mens jeg 
læste transskriptionen. Da jeg selv har udført alle interviewene, kan jeg tillægge emotionelle aspekter og 
udtryksformer til det skriftlige, som ikke alene er dækkende for den mundtlige samtale (Kvale & 
Brinkmann 2009:200ff). 
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Alle informanter er anonymiseret, idet de selv samt eventuelle andre navngivne personer, er givet et 
fiktivt navn. Dertil er andre private data og lokale stednavne anonymiseret (Kvale & Brinkmann 
2009:91).  
Verifikation 
I dette afsnit vil jeg først vurdere specialets validitet og reliabilitet og dernæst undersøgelsens 
generaliserbarhed.  
Validitet 
Jeg forsøger løbende i dette speciale at leve op til kriterier om valid forskning ved hjælp af 
argumentation for og eksplicitering af de metodologiske valg jeg har truffet i forhold til specialets 
formål og problemformulering, og dermed en tydelighed af hvorledes jeg kommer frem til en 
konklusion (Kvale & Brinkmann 2009:272). 
Specialets overordnede abduktive design er i overensstemmelse med validitetskriterier i en 
socialkonstruktivistisk forskningstradition. I denne undersøgelsestilgang ligger vægten på en cirkulær 
proces uden en endelig sandhed, men en åbenhed for nye indsigter (Pedersen 2012:227f). Specialets 
undersøgende tilgang kvalificerer et abduktivt design, som er relevant når der er behov for en forståelse 
eller forklaring (Pedersen 2008:151f; Brinkmann 2014:79f). Det indledende kapitel har således åbnet for 
det teoretiske perspektiv, som jeg har redegjort for tidligere i dette kapitel, og som igen danner ramme 
for mit blik på empirien. Dette vil jeg vende tilbage til i afsnittet Analysestrategi sidst i dette kapitel. 
Reliabilitet 
Reliabilitet henviser til spørgsmålet om reproduktion af undersøgelsen, og kritikken af kvalitativ 
forskning som ikke-objektiv og upålidelig videnskab. Tilhængere af relativismekritikken vil påpege at 
specialets konstruerede viden om patienterne en diffus, tilfældig og letkøbt viden, hvor alt kunne have 
været anderledes. Eksempelvis er jeg alene om at udføre, behandle og analysere de transskriberede 
interviews, hvilket stiller mig som forsker i en afgørende rolle for specialets konklusioner. Denne kritik 
forsøges imødekommet ved en metodemæssig eksplicitering og analysestrategisk opmærksomhed 
(Esmark et al. 2005: 26), dog uden at jeg dermed gør krav på sandheden.  
Med min tilslutning til den refleksive sociologi afviser jeg tillige relativismekritikken og argumenterer 
for valid forskning gennem refleksioner over vidensskabelsen og min forskerrolle. I afsnittet om 
refleksiv sociologi ovenfor, har jeg forsøgt at eksplicitere overvejelserne om min egen rolle og 
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betydningen af min baggrund som sygeplejerske, og hvordan jeg som interviewer, ikke kan løsrives fra 
videnskonstruktionen under interviewet. Min baggrund som sygeplejerske kan desuden have haft 
afgørende betydning for informanternes velvillighed til at deltage i interviewet. Jeg benyttede mig af 
min baggrund til at rekruttere patienterne fra et det internetbaserede netværk, hvor præsenterede jeg 
mig som tidligere kardiologisk sygeplejerske.  
Generaliserbarhed  
Formålet med specialets undersøgelse er ikke at skabe viden som kan generaliseres til den danske 
population, men at skabe et begrænset og fokuseret teoretisk blik på en lille afgrænset gruppe patienter i 
et internetbaseret patientnetværk. 
Specialets fokus på patienternes baggrund og selve relationerne i patientnetværket, medfører at 
patienternes liv med atrieflimren falder i baggrunden. Baseret på forskningslitteraturens meget ens fund 
af det individuelle empowermentpotentiale som jeg har redegjort for i det indledende kapitel, antager 
jeg at der kan der siges at være grundlæggende fællestræk mellem internetbaserede patientnetværk for 
forskellige patientgrupper. Van Uden-Kraan et al.’s studie (2008) er særegent idet de inkluderede 32 
patienter fra tre forskellige sygdomsgrupper, men fandt ingen markante forskelle blandt de 
patientgruppers beskrivelser af empowermentprocesserne og -udfald i de respektive patientnetværk 
(van Uden-Kraan et al. 2008:415). 
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Kapitel 3 Teoretiske perspektiver 
Dette kapitel lægger ud med at redegøre for det åbne sundhedsbegreb som ramme om specialets 
sundhedsforståelse. Derefter redegøres for udvalgte begreber fra Pierre Bourdieus teoretiske 
analyseapparat, og hvordan de operationaliseres i forhold til problemformuleringen og det åbne 
sundhedsbegreb. Kapitlet afsluttes med en redegørelse for specialets analysestrategi. 
Det åbne sundhedsbegreb 
Steen Wackerhausen argumenterer med det åbne sundhedsbegreb for skabelsen af et alternativ mellem 
de to modpoler, henholdsvis den radikale sundhedsrelativisme og -fundamentalisme. Wackerhausen 
tager afstand fra en sundhedsrelativisme som helt frit lader subjektet definere sundhed, og samtidig 
afviser han den fundamentalistiske opfattelse af at der findes en objektiv sundhedsessens i enten 
naturvidenskabelig og biomedicinsk forstand eller som menneskelig værdi (Wackerhausen 1994:45ff). 
”Sundhed kan aldrig defineres rent objektivt og værdifrit.” (Wackerhausen 1994:48). Et tværkulturelt 
sundhedsbegreb findes ikke, men er kulturelt relativt. Sundhed er afhængigt af den samfundsmæssige, 
kulturelle og geografiske kontekst, subjekterne befinder sig i, da forskellige kulturer har forskellige - 
eksplicitte og implicitte - værdier (Wackerhausen 1994:50ff), og dermed forskellige opfattelser af det 
sunde og det syge. Dette sundhedsbegreb ses sjældent ekspliciteret sprogligt formuleret hos de personer 
man møder, men alle har derimod et implicit sundhedsbegreb som ubevidst er kropsligt indlejret og 
kommer til udtryk i forestillinger eller handlinger ud fra subjektets mål og værdier (Wackerhausen 
1994:44ff og 54).  
Med dannelsen af et åbent sundhedsbegreb henviser Wackerhausen til nødvendigheden af at sundhed 
forstås og gives indhold i forhold til det enkelte subjekt.  
”Sundhed er evnen til at indfri mål, og det, som afgør graden af et subjekts sundhed - kvaliteten af generaliseret 
handlekapacitet - er relationsforholdet mellem subjektets mål, dets livsbetingelser og dets subjektbundne 
handlefærdigheder.” (Wackerhausen 1994:50).  
Åbenheden i dette sundhedsbegreb skal operationaliseres i konkrete situationer ved at substantialisere 
subjektets mål, livsbetingelser og subjektbundne handlefærdigheder (Wackerhausen 1994:52). 
Relationsforholdet mellem disse komponenter udtrykker subjektets kontekstafhængige (eller 
generaliserede) handlekapacitet og altså subjektets grad af sundhed (Wackerhausen 1994:43 og 50). 
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Subjektets sundhed afhænger dermed af adækvate subjektbundne handlefærdigheder i forhold til 
livsbetingelser og mål. Forringes disse handlefærdigheder, så målet eller målene ikke kan nås, forringes 
den generaliserede handlekapacitet også, hvilket dermed er et udtryk for sygdom eller en syg 
livssituation (Wackerhausen 1994:49f og 62).  
Ægte, realistisk og etisk acceptabelt mål  
Wackerhausen stiller dog spørgsmål om målenes gyldighed som sunde mål. Wackerhausen betoner 
statens rolle i at formulere mål for sundheden i befolkningen, som således har bidraget til 
substantialiseringen af sundhedsbegrebet. Det er i Wackerhausens forståelse problematisk, hvis staten 
står bag den fundamentale sundhedsforståelse hos det enkelte subjekt, da dette grænser til 
sundhedsfundamentalisme (Wackerhausen 1994:53). Det afgørende er i denne sammenhæng at målet 
kan betegnes som et ægte mål, et mål som udspringer af subjektets egen selvbestemmelse og 
værdigrundlag uden at være påført med tvang. Et ægte mål kan godt være oprindeligt formuleret af og 
overtaget fra andre (Wackerhausen 1994:54ff), det er tvangsfriheden der er afgørende. Det konkrete 
mål, skal desuden også være et etisk acceptabelt mål i den forstand at det respekterer andres autonomi. 
Målet kan således være i uoverensstemmelse med andre subjekters mål, men dette er ikke problematisk 
så længe den andens autonomi respekteres (Wackerhausen 1994:61). Endelig skal målene på realistisk 
vis tilpasses subjektets livsbetingelser og potentielle handlefærdigheder:  
”Graden af et subjekts sundhed vurderes altså ud fra relationen imellem subjektets personbundne handlefærdigheder, dets 
livsbetingelser og mål - underforstået at målene er realistiske i forhold til de mere uforanderlige dele af subjektets 
livsbetingelser.” (Wackerhausen 1994:62). 
Selv om livsbetingelserne omtales som havende en vis uforanderlighed, kan de dele af livsbetingelserne 
som er ”(…) af en mere blød karakter (…)” (Wackerhausen 1994:62) være potentielt åbne for subjektets 
indgriben og ændring. Når målet er at ændre livsbetingelser, eller denne ændring øger chancerne for 
målindfrielse, vil sundhed manifestere sig i en øget handleevne (Wackerhausen 1994:62). 
Operationalisering af det åbne sundhedsbegreb  
På baggrund af Wackerhausens åbne sundhedsbegreb, forstår jeg patienternes livsbetingelser som 
afgørende for deres valg af deltagelsen i et internetbaseret patientnetværk. Jeg forstår endvidere 
netværket og relationerne deri, som en handlefærdighed, hvorigennem patienterne forsøger at opnå 
deres subjektive mål. Målet defineres af patienten, men inden for samfundskonteksten. Jeg har 
redegjort for samfundets forventninger om patienter som aktive og ansvarlige, hvilket jeg dermed 
betragter som en tvangsfri indlejring af værdier, der styrer patienternes mål. Patienterne er dermed 
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sunde, når der eksisterer et adækvat relationsforhold mellem deres livsbetingelser, den sociale kapital i 
netværket og deres subjektive mål. 
Hensigten med specialet er, at undersøge hvordan livsbetingelserne er relateret til valget af 
patientnetværket som handlefærdighed samt at undersøge relationerne i netværket, altså at skabe et 
nærmere indblik i karakteren af denne handlefærdighed som sundhedsstrategi. 
Pierre Bourdieus teoretiske analyseapparat 
I det følgende redegøres for begreberne habitus og kapital, som jeg har fundet relevante som analytiske 
perspektiver til at besvare problemformuleringen. Redegørelsen bygger på oversættelser af Bourdieus 
egne udgivelser samt Refleksiv Sociologi fra 1996, som er et resultat af samarbejdet mellem læremester og 
elev, Pierre Bourdieu og Loïc J.D. Wacquant. Enkelte steder inddrager jeg desuden sekundærlitteratur. 
Jeg vælger at tilslutte mig oversættelsen af Refleksiv Sociologi og benytte ordet ’aktør’, i stedet for 
betegnelsen ’agent’ der leder tankerne i retning af spionagebranchen. Aktørbegrebet finder jeg 
yderligere mere passende, da det henviser til det ’struktur-/aktør’-perspektiv, som Bourdieu kan 
placeres i, hvor struktur og aktør ikke ses som modsætninger.  
Ifølge Bourdieu kan begreberne om habitus, kapitaler og felt, som udgør grundstenene i hans 
analyseapparat, ikke ses adskilt (Bourdieu & Wacquant 1996:83). Feltbegrebet danner en central ramme 
for Bourdieus teori om praksis. Da feltet udgør et ’sted’ hvor sociale relationer udfoldes, habitus sættes 
i spil, og aktørerne handler (Wilken 2005:222), vælger jeg at indlede med en kort skitsering af felt- og 
doxabegrebet og hvordan disse er afgørende og rammesættende for mit analytiske perspektiv. 
Felt- og doxabegrebet som ramme for det analytiske perspektiv 
Wacquant forklarer, at feltbegrebet kan ses om Bourdieus løsning på det metodiske problem det er at 
afgrænse et objekt og de individer, grupper og institutioner der skal inddrages. I stedet for ’samfund’ 
bruger han ordet ’felt’, da samfundet i Bourdieus øjne ikke er en helhed, men består af disse autonome 
enheder. Den sociale virkelighed består af relationer mellem aktører, og felterne udgør knudepunkter af 
relationer (Bourdieu & Wacquant 1996:27f).  
Feltet er designet til empirisk brug og synliggør de aktører som deltager i kampene, og hvilken kapital 
der er gyldige i feltet, samt de logikker og præmisser som findes der. Felt og kapital kan således ikke 
forstås uafhængigt af hinanden. For at konstruere feltet, skal de gyldige kapitalformer bestemmes, og 
for at konstruere systemet af disse kapitalformer, skal man kende feltets særlige logik (Bourdieu & 
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Wacquant 1996:86 og 94). Eksistensen af et felt bygger således på en enighed mellem de involverede 
aktører om hvad der er værd at kæmpe om.  
Doxa betegner de ubevidste præmisser som aktørerne handler i forhold til. Doxa kan bruges som en 
almindelig accept af dagliglivets omstændigheder og specifikt i relation til de enkelte felter og dét der 
tages for givet (Bourdieu 1997:127). Doxa kan dog godt sættes til diskussion, men ikke inden for det 
felt hvor de gælder. Her har de status som selvfølgeligheder. Doxa er de dominerendes synspunkt 
(Bourdieu 1997:128) og feltets doxa bliver dermed en eksklusionsmekanisme (Wilken 2005:223). 
I det indledende kapitel har jeg opridset den selvfølgelige opfattelse af patienten, som en ansvarlig og 
aktiv patient. Denne doxa gør kampene meningsfulde i det felt jeg bredt vil betegne sundhedsfeltet. 
Specialet sætter fokus på måden hvorpå patienterne er aktive og ansvarlige. Patienterne ses altså inden 
for et sundhedsfelt præget af doxiske antagelser om ansvar og aktivitet, og jeg vil udfolde begreberne 
habitus og kapital i analysen af deres valg af, samt selve deltagelsen i et internetbaseret patientnetværk. 
Habitus  
Habitusbegrebet bruges til at forstå hvorfor aktører gør som de gør i de kontekster de gør noget i. 
”Habitus er dette generative og samlende princip, der omsætter de indre og relationelle karakteristika i en position til en 
samlet livsstil, dvs. til et samlet sæt af personvalg, valg af goder, valg af praktikker.” (Bourdieu 1997:24). Det er et 
produkt af sociale betingelser, hvilket gør det til et relativt banalt begreb, som provokerer mange med 
dens vægt på deterministiske strukturer, men Bourdieu fremhæver også at det ikke betegner en 
uafvendelig og uforanderlig skæbne (Bourdieu & Wacquant 1996:117f). I det generative ligger en 
åbenhed som afviser en passiv, kopierende reproduktion, men i stedet fremhæver levendegørende 
handlinger. 
”For mig var det centrale lige fra starten at gøre rede for praksisformerne i deres mest banale og dagligdags udtryk (…) 
uden at henfalde til en objektivisme, som i handlingen ser en mekanisk reaktion uden agens, eller en subjektivisme, der 
beskriver handlingen som resultat af en bevidst og velovervejet plan (…)”. (Bourdieu i: Bourdieu & Wacquant 
1996:106). 
Det er i denne gensidige relation mellem de objektive strukturer, og de kropsliggjorte strukturer, den 
sociale virkelighed ligger. Som et produkt af eksistensbetingelser, udstyrer det aktøren med 
dispositioner for praktisk adfærd og er dermed rammesættende for potentielle handlemuligheder. Disse 
dispositioner er skabt gennem internalisering, eller kropsliggørelse, af objektive strukturer, gennem 
muligheder og umuligheder, adgange og forbud, der er blevet meningsfuld, ubevidst rygmarvsviden 
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(Bourdieu & Wacquant 1996:115; Bourdieu 2007:93). Adfærden der frembringes bliver dermed 
betegnet som ’fornuftig’ og ’commonsense’, da de er objektivt tilpasset logikken, altså doxa, i et bestemt 
felt, og adfærd der er uforenelig med logikken afvises.  
Inden for forskellige sociale klasser eller grupperinger, findes den samme habitus, selv om ikke to 
aktører inden for den samme klasse har gjort præcis samme erfaringer og i samme rækkefølge 
(Bourdieu 2007:101). De subjektive habitus’er i gruppen er forbundet igennem både mangfoldighed og 
enshed, hvor ”Hvert individuelt dispositionssystem er en strukturel variant af de andre, hvori det unikke ved positionen 
inden for klassen og ved den enkeltes livsbane giver sig til kende.” (Bourdieu 2007:102). I denne gruppe vil 
aktørerne, på trods af det unikke, være påvirket ens af objektive strukturer, og give udtryk for fælles 
perceptions- og handlingsskemaer (Bourdieu 2007:101f). Habitus er dermed også kollektivt, da den 
tilegnes i et socialt miljø med en form for fælles forståelse og danner ramme om det individuelle. ”Når 
man siger habitus, siger man samtidig, at det individuelle, det personlige og det subjektive er socialt og kollektivt. Habitus 
er socialiseret subjektivitet.” (Bourdieu i: Bourdieu & Wacquant 1996:111). 
Kapital 
Bourdieu reintroducerer kapitalbegrebet fra den økonomiske teori til at være et nødvendigt begreb til at 
forstå strukturer og funktioner i den sociale verden. Her er verdenen ikke styret af held og 
tilfældigheder, men struktureret af eksempelvis arv og historie, og akkumulering og udveksling af ikke 
kun materielle, men også immaterielle aspekter af det sociale liv (Bourdieu 1986:241). Bourdieu 
udformede sine begreber igennem undersøgelser af det franske uddannelsessystem og brød med en 
antagelse om at succes eller fiasko var afhængig af den enkeltes talent, men bestemt af klasseskel og 
deraf følgende kapitalfordeling (Bourdieu 1986:243f). 
”Capital, which, in its objectified or embodied forms (…) is a force inscribed in the objectivity of things so that everything 
is not equally possible or impossible. And the structure of the distribution of the different types and subtypes of capital at a 
given moment in time represents the immanent structure of that world (…).” (Bourdieu 1986:241-242).  
Med kapitalbegrebet forsøger Bourdieu at afdække den underliggende strukturelle fordeling af 
ressourcer - eller kapitalformer - som producerer og reproducerer ulighed i sociale felter (Bourdieu & 
Wacquant 1996:99; Rasborg 2004:371). Jo mere vi har til fælles med hensyn til kapitaler, jo tættere 
befinder vi os på hinanden i det sociale rum. Kapital kan fremtræde i tre grundlæggende former: som 
økonomisk, kulturel og social kapital, hvilket svarer til aktørers ressourcer i en given sammenhæng. 
Værdien af kapitalerne afhænger af det felt hvori de bringes i spil. Aktøren kan ændre sine muligheder i 
feltet ved at ændre kapitalens volumen og struktur, og derved præge den sociale løbebane og forandre 
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habitus, da de objektive gevinstchancer ændres (Bourdieu & Wacquant 1996:85f). Økonomisk kapital 
kræver ikke megen introduktion. Denne kapitalform dækker over materielle ressourcer, som omgående 
og direkte kan konverteres til penge (Bourdieu 1986:243).  
Kulturel kapital 
Kulturel kapital ”(…) der rettelig burde kaldes informationskapital, hvis man vil forstå omfanget og rækkevidden af 
den[.]” (Bourdieu i: Bourdieu & Wacquant 1996:104), findes i tre former: i objektiveret, 
institutionaliseret og inkorporeret form. Den objektiverede form udgøres af eksempelvis bøger, 
malerier og maskiner, hvortil man kan få afgang med økonomisk kapital, og som let kan overføres i 
kraft af sin materialitet. Den institutionaliserede kulturelle kapital henviser til den uddannelsesmæssige 
baggrund hvor en akademisk grad kan dokumentere kulturelle kompetencer (Bourdieu 1986:243f og 
246; Bourdieu & Wacquant 1996:104). Denne form for kulturel kapital er således nemmere at vurdere 
objektivt, end den mere skjulte inkorporerede form. 
Den inkorporerede, kropsliggjorte form overføres gennem socialisering i familien, og udmøntes 
gennem aktørens habitus, herunder som måder at tale på, viden, smag og vaner. Denne form for 
kulturel kapital giver eksempelvis adgang til at betjene computer og internet, afkode et maleri eller læse en 
bog - det rækker ud over selve ejerskabet. Denne indpodningsproces er tidskrævende og uløseligt 
forbundet til personen selv, gennem både arvelighed, men også gennem tilegnelse (Bourdieu 1986:244f 
og 247). Dette gør den kropsliggjorte kulturelle kapital svær at overføre øjeblikkeligt til andre, som det 
er tilfældet med økonomisk kapital, hvilket øger den kulturelle kapitals disposition som symbolsk kapital. 
Symbolsk kapital er en form for overbegreb, da hvilken som helst af de tre basale kapitalformer kan 
fremtræde som symbolsk kapital når de tillægges særlig værdi i et felt (Bourdieu & Wacquant 1996:104), 
eksempelvis argumenterer Bourdieu for at kulturel kapital kan få særstatus når den økonomiske kapital 
ikke anerkendes som værdi: 
”Because the social conditions of its transmission and acquisition are more disguised than those of economic capital, it is 
predisposed to function as symbolic capital, i.e. to be unrecognized as capital and recognized as legitimate competence, as 
authority exerting an effect of (mis)recognition, e.g., in (…) all the markets in which economic capital is not fully 
recognized, whether in matters of culture (…) or in social welfare, with the economy of generosity and the gift.” 
(Bourdieu 1986:245). 
Social kapital 
Social kapital betegner akkumulationen af den kapital som kan mobiliseres i kraft af eksisterende eller 
potentielle, stabile sociale relationer og mere eller mindre formelle netværk eller grupper (Bourdieu & 
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Wacquant 1996:105). Det betegner værdien af relationer som baseres på en fælles forståelse og gensidig 
anerkendelse mellem medlemmer af samme gruppe. ”The reproduction of social capital presupposes an unceasing 
effort of sociability, a continuous series of exchanges in which recognition is endlessly affirmed and reaffirmed.” (Bourdieu 
1986:250). Dermed defineres også grænser for gruppen og for hvad der anerkendes som legitimt af 
medlemmerne (Bourdieu 1986:250).  
Relationerne vedligeholdes gennem materielle og/eller symbolske udvekslinger, eksempelvis gaver og 
ord, hvilket forudsætter en vis geografisk nærhed, uden at relationerne kan reduceres til dette. 
Relationerne kan heller ikke reduceres til rent objektive fysiske relationer, men social kapital fordrer 
samtidig et minimum af objektiv homogenitet i forhold til økonomisk og kulturel kapital. Den sociale 
kapitals sammenhæng med de to andre former ses også idet en forøgelse af social kapital, også vil 
forstærke de øvrige kapitaler: 
”(…) [S]ocial capital is never completely independent of [economic and cultural capital] because the exchanges instituting 
mutual acknowledgment presuppose the reacknowledgment of a minimum of objective homogeneity, and because it exerts a 
multiplier effect on the capital he possesses in his own right.” (Bourdieu 1986:249).  
Kapitalværdien af ens sociale relationer, har at gøre med mængden af de kapitaler, som de hver især 
besidder. Disse gevinster som aktøren opnår skaber ifølge Bourdieu solidaritet: ”The profits which accrue 
from membership in a group are the basis of the solidarity which make them possible.” (Bourdieu 1986:249). Når 
aktøren oplever et udbytte af relationerne, øges solidaritetsfølelsen, hvilket muliggør yderligere udbytte.  
Konvertering af kapitaler 
Forskellige kapitalformer kan veksles indbyrdes med sigte på at opnå den nødvendige kapital for at 
begå sig inden for et felt. Eksempelvis kan udgifter til uddannelse, altså økonomisk kapital, konverteres 
til institutionaliseret kulturel kapital i form af uddannelse. Ifølge Bourdieu kan både social og kulturel 
kapital stamme fra økonomisk kapital. Dette er et resultat af mere eller mindre omkostningstunge 
konverteringer med henblik på symbolsk kapital, men disse fundamentale rødder i den økonomiske 
kapital medfører dog ikke at andre kapitalformer igen kan reduceres til økonomisk kapital. Den sociale 
og kulturelle kapital bevarer deres effektivitet fordi de formår at skjule deres økonomiske ophav 
(Bourdieu 1986:252f). 
Operationalisering af habitus og kapitalbegrebet 
Ideen med disse grundsten i Bourdieus teori om praksis er, at hvis man kender til folks habitus, hvilke 
kapitaler de har og hvilke felter de forsøger at begå sig i, kan man forstå og forklare deres handlinger og 
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deres bevæggrunde. Bourdieu betegner selv sine begreber for ’åbne’, for at tydeliggøre forrangen af det 
empiriske materiale (Bourdieu & Wacquant 1996:83).  
Ved at gå bagom patienternes konkrete brug af netværket, og undersøge deres ressourcer uden for 
netværket, vil jeg med habitus- og kapitalbegrebet forstå og forklare patienternes valg af deltagelse i 
netværket, som jeg dermed ikke betragter som en tilfældighed. Begreberne anvendes til at kvalificere 
substantialiseringen af livsbetingelser i det åbne sundhedsbegreb. Habitusbegrebet styrker mit fokus på 
den enkelte patients internalisering af de objektive strukturer, og hvordan disse former patientens 
muligheder for handling - herunder deltagelse i netværket. I den analytiske tilgang vil jeg overvejende 
fokusere på ensheder i habitus inden for samme klasse, men heri vil også de unikke habitus’er komme 
til udtryk. Kapitalbegrebet udfolder patienternes forskelle og ligheder i kapitalstruktur uden for 
netværket, og hvordan kapitalerne konverteres og øges gennem patientnetværket. Kapitalbegrebet må 
tilpasses det empiriske materiale (Esmark 2006:93), og i analysen vil kulturel kapital manifestere sig i en 
underform, som jeg vælger at betegne videnskapital, hvilket henviser til patientens viden om sin sygdom. 
Analysestrategi  
Specialet søger indsigt i patienternes livsbetingelser samt forståelse af deres virkelighedsopfattelse og 
handlinger i forhold til deltagelsen i et internetbaseret patientnetværk. En socialkonstruktivistisk analyse 
fokuserer på tilblivelsen af patienternes virkelighed (Pedersen 2012:202), og konklusionen bliver ”(…) 
altid en form for opsamling på den udførte konstruktion.” (Esmark et al. 2005:12), og ikke en udtalelse om 
tingenes faktiske, sande tilstand. I dette afsnit præsenteres de analysestrategiske overvejelser som 
viderefører specialets abduktive design. 
Kodning og kategorisering 
Jeg benytter mig af analyseværktøjerne kodning og kategorisering for skabe overblik over og strukturere 
interviewmaterialet. Udgangspunktet for analysen er i første omgang en begrebsstyret kodning, 
hvorefter jeg gennem analysen forsøger at identificere det der ligger bagved mine efterfølgende 
kategoriseringer (Pedersen 2008:151f), og skabe viden om informanternes meningskonstruktion 
igennem plausible analytiske forklaringer (Olsen 2004:459). Med den abduktive tilgang sluttes mellem 
det almene hos informanterne tilbage til den enkelte og til en forståelse af denne, uden at være en 
endelig slutning, men derimod  
”(…) en konstruktion, der kan anvendes til at forstå en hændelse med de informationer, man har til rådighed, og som via 
provokationer, stimulerer søgen efter bedre måder at beskrive forklaringen på. Abduktion er en slutningsform, der svarer 
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til, at meningsdannelse og viden er betinget af det kollektive handlingsnet. Svaret er kun relevant i den ene sammenhæng.” 
(Olsen 2004:458-459). 
Den begrebsstyrede kodning, baseres på Pierre Bourdieus begreber om kapitalformerne social kapital, 
kulturel kapital og økonomisk kapital. Begrebet om social kapital udfoldes i særlig grad. Med et af de 
nævnte kapitalformer, definerer jeg et udsagn fra informanten. Nedenstående eksempel viser hvordan 
en sekvens af transskriptionen af interviewet med Tove er kodet. Den gule farve henviser til social 
kapital, og markerer relationer inden for et internetbaseret patientnetværk, den grønne farve markerer 
kulturel kapital (her underformen videnskapital). Den lilla farve henviser igen til social kapital, og 
markerer relationer uden for netværket, her i kraft af hendes mand. 
I: Så det konkrete udbytte sådan rent vidensmæssigt, det er ikke så vigtig? 
T: Næ, det er sådan mere med erfaringsmæssigt, for det vidensmæssige, det… altså, jeg læser ekstremt meget om det. 
I: Hvorhenne? 
T: I Cochrane. Artikler og sådan noget. Fordi, altså hvad er der kommet af nye artikler der? 
I: Ja, så det er ikke bare Netdoktor, du bruger? 
T: Nej, det er det ikke. 
I: Det er på et andet niveau. 
T: Ja. 
I: Bruger du din mand også? 
T: Ja, ja. 
I: Han har så en vis indsigt? 
T: Han er gået på pension, men det er klart, jeg gennemgår det med ham.   (Tove:4) 
Kategorisering 
På baggrund af den begrebsstyrede kodning gives empirien derefter forrang, og meningen i lange 
udsagn reduceres til enkle kategorier. Jeg leder efter forskelle og ligheder mellem informanternes 
udsagn, og er i tråd med den abduktive tilgang åben for overraskelser i form af brud eller modsigelser 
hos informanterne (Brinkmann 2014:88ff) der kan føre til ny indsigt og vidensskabelse.  
Første analysekapitel - Bag om patienterne 
Første del af problemformuleringen: ”Hvordan kan patienters livsbetingelser være afgørende for valget om at 
mobilisere et internetbaseret patientnetværk som sundhedsstrategi?” fokuserer på patienternes livsbetingelser uden 
for patientnetværket, forstået som patienternes kapitalstruktur og habitus. Patienternes udsagn kodet 
under relationer uden for netværket, kulturel kapital og videnskapital blev kategoriseret i følgende temaer, som 
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fremkom gennem en dybdegående analytisk bearbejdning af forskelle og ligheder mellem de fem 
patienter: 
Fælles for de fem var Brugen af internettet med to undertemaer: 
- Internettet som en del af dagligdagen 
- Søgen efter sygdomsinformation på internettet 
Yderligere kunne jeg opdele patienterne på følgende vis, fortsat baseret på ligheder og forskelle i de fem 
brugeres habitus, kapitaler og evne til at mobilisere kapitalerne: 
- Tove og Anne. 
- Sanne og Hans. 
- Ditte. 
Andet analysekapitel - Relationerne 
Derefter flyttes fokus til relationerne mellem patienterne i netværket. Jeg søger at skabe viden om 
relationerne igennem den mening der ligger bag patienternes rene adfærd i netværket, og som gør 
adfærd til handling. Anden del af problemformuleringen: ”Hvad kan være afgørende for vedligeholdelsen af 
relationerne i netværket?” skal altså udfolde analysen med henblik på hvordan patienterne vedligeholder 
relationerne i netværket, og derigennem øger deres sociale kapital, som hjælper dem til at opnå 
generaliseret handlekapacitet - og sundhed.  
Udsagnene kodet under relationer inden for netværket blev kategoriseret i følgende temaer: 
- Modsætningen til det uforpligtende fysiske møde 
- Først passiv, så aktiv og gensidig 
Disse to første temaer samles under overskriften Et uforpligtende grundlag for social kapital. Dertil 
kategoriserede jeg et tema der angik det skriftlige sprog: 
- Sprogets rolle - interaktivt eller primitivt  
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Kapitel 4 Analyse: Bag om patienterne 
Den vidensskabelse som skal besvare problemformuleringen, indledes med dettes kapitels analyse af 
patienternes livsbetingelser gennem Bourdieus habitus- og kapitalbegreb, og viser hvordan deltagelse i 
netværket kan medvirke til en ændring i kapitalmængde og -struktur. Dette gøres med henblik på en 
forklaring af og forståelse for hvordan patienternes livsbetingelser kan være afgørende for deres valg 
om at mobilisere et internetbaseret patientnetværk som sundhedsstrategi. 
Forskelle og ligheder i patienternes habitus og kapitalstruktur 
Dette afsnit udfolder forskelle og ligheder mellem Anne, Tove, Hans, Sanne og Ditte. Der ses markante 
forskelle, men også ligheder, mellem brugernes habitus og kapitalformer. Udfoldelsen af dette vil som 
nævnt, medvirke til en forståelse og forklaring af deres handlinger i sundhedsfeltet. Først vil jeg udfolde 
deres ligheder i brugen af internettet til helbredsrelaterede formål, og dernæst både ligheder og forskelle 
i forhold til deltagelsen i et internetbaseret patientnetværk. 
Brugen af internettet  
Indledningsvist udfolder jeg kortfattet i dette afsnit de fem patienters fællestræk i form af deres brug af 
internettet og egen aktive søgen efter information om sygdommen via dette elektroniske medie. 
Internettet som en del af dagligdagen 
Jeg bruger jo internettet hver eneste dag. Jeg er på hele tiden. 
Alle fem patienter har adgang til internettet hjemmefra, og er fælles om at bruge internettet som en fast 
del af deres hverdag. Ditte, som adskiller sig med sin alder på 27 år, har været bruger af Facebook i otte 
år, og bruger også det sociale medie Instagram (Ditte:13). Sanne var også bruger af Facebook før hun 
blev bruger af patientnetværket (Sanne:3). Anne færdes på samme vis hjemmevant på Facebook 
(Anne:16) og Tove siger ”Men jeg bruger jo internettet hver eneste dag. Jeg er på hele tiden.”(Tove:6). Hans kalder 
Facebook for en del af sin erhvervserfaring og har brugt det meget mens han har boet i udlandet 
(Hans:9 og 19).  
Alle fem har adgang til internettet, som er en fast del af deres hverdag. De har en forskellig økonomisk 
kapital i kraft af deres uddannelse, job og civilstand, men har således alle en tilstrækkelig mængde 
økonomisk kapital til at få adgang til internettet. Den økonomiske kapital er således konverteret til 
objektiveret kulturel kapital i form af elektronisk udstyr med adgang til internet.  
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Søgen efter sygdomsinformation på internettet 
Så undersøger jeg det til bunds 
Alle fem besidder desuden tilstrækkelig kropsliggjort kulturel kapital i forhold til at anvende internettet. I 
forbindelse med deres atrieflimren, har de alle søgt viden og information på internettet. Flere 
fremhæver brug af søgefunktionen Google, mens Ditte også læser også sin journal på sundhed.dk 
(Ditte:13-14, Tove:6 og 11, Hans:19, Sanne:11). 
”Så bruger jeg Google rigtigt meget til at søge sygdomsinformation, for eksempel det der PJRT eller AV-nodal eller sådan 
nogle ting har jeg været inde at læse om, fordi jeg er en af de patienter som, hvis jeg får et eller andet at vide, så går jeg 
hjem og så undersøger jeg det til bunds, for jeg vil gerne vide hvad det her er.” (Ditte:13). 
Denne grundighed som Ditte her giver udtryk for, er også kendetegnende for de andre. Det ligger 
implicit i patienternes beskrivelser, som en selvfølge, at de selv undersøger eksempelvis 
behandlingsformer og medicin, og overvejer hvad de selv kan gøre. Tove gør sig overvejelser da 
lægerne ikke vil operere hende: ”Og så har jeg lige som tænkt, jamen hvad kan jeg selv gøre? Og så tænkte jeg, at 
ham der, han sagde det dér med at jeg kunne skære ned på det [alkohol], og det har jeg så gjort (…)” (Tove:5). Det er 
blevet en indlejret del af patienterne, af deres habitus, at være aktiv og videnssøgende. Herved 
reproducerer de billedet af den aktive og ansvarlige patient.  
Opsamling 
Det ses her hvordan økonomisk kapital og objektiveret kulturel kapital ikke trækker skillelinjer mellem 
de fem patienter i deres adgang til internettet, men peger på den fundamentale betydning af økonomisk 
kapital, som Bourdieu fremhæver. Alle har tilstrækkelig økonomisk og kropsliggjort kulturel kapital til at 
bruge internettet i hverdagen. Deres aktive søgen efter information om sygdommen, viser en enighed 
om at kulturel kapital forstået som videnskapital, har status som symbolsk kapital. Patienterne har 
dermed visse fællestræk i deres habitus, som medfører at de alle finder det naturligt at anvende 
internettet til helbredsrelaterede formål, hvilket følgelig har betydning for deres brug af et 
internetbaseret patientnetværk som sundhedsstrategi i forhold til deres livsbetingelser og subjektive mål. 
Disse livsbetingelser og mål bliver udfoldet i det følgende. 
Deltagelse i et internetbaseret patientnetværk 
Vi er ens. Langt hen ad vejen 
På trods af ovenstående ligheder, kan der trækkes skillelinjer mellem patienternes kapitalstruktur, som 
medfører afgørende forskelle for valget om at praktisere aktivitet og ansvar gennem mobiliseringen af 
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et internetbaseret patientnetværk som sundhedsstrategi. I det følgende vil jeg derfor udfolde hvordan 
deres kulturelle og sociale kapital kan ses som afgørende for mobiliseringen af netværket. 
Med Bourdieus tanker som grundlag, er formålet i dette afsnit fortsat at vise hvordan de objektive 
strukturer er bestemmende for patienternes handlinger. Med Bourdieu vil jeg argumentere for, at 
deltagelsen i et internetbaseret patientnetværk kan baseres på et ønske om at ændre kapitalmængde og -
struktur gennem konvertering af kapitaler, eller på baggrund af en manglende evne til at mobilisere de 
tilgængelige kapitaler i det fysiske netværk.  
Nedenstående opdeling mellem patienterne bygger på enshed i patienternes sociale klassehabitus. 
Denne opdeling bygger jeg ikke alene på forskelle i deres uddannelse, altså institutionelle kulturelle 
kapital, men også de fællestræk jeg oplevede under interviewene, i deres viden og måde at tale på. 
Sidstnævnte er en kropsliggjort kulturel kapital, som udmøntes gennem deres habitus.  
Tove og Anne  
Anne og Tove besidder begge en stor mængde institutionaliseret kulturel kapital i kraft af deres lange 
uddannelser som henholdsvis psykolog og jurist. Deres kulturelle kapital viser sig i deres ordvalg under 
interviewene. Anne bruger eksempelvis ordet ’synkope’ om besvimelser (Anne:4) og Tove fortæller at 
hun har ”(…) svært dilateret venstre atrium.” (Tove:3). Deres sociale kapital består af tilsvarende 
veluddannede mennesker med meget kulturel kapital, som Anne og Tove kan udnytte til at øge deres 
videnskapital i relation til atrieflimren. 
Anne har en stor mængde social kapital i kraft af et stabilt venne-netværk som består af flere 
psykologer, læger og en sygeplejerske, som hun kan støtte sig til, både psykisk og vidensmæssigt 
(Anne:4, 8, 9 og 21) og som hun for eksempel udnytter til at få adgang til en ønsket psykolog (Anne:3). 
Tove får adgang til en second opinion via sin tennisveninde som er sygeplejerske på en hjerteafdeling 
(Tove:5), og Toves mand, som er pensioneret patolog og selv har atrieflimren, er en vidensmæssig 
støtte for hende. De gennemgår forskningsartikler fra Cochrane-artikeldatabasen sammen (Tove:4). For 
Anne og Tove sker der herved, med Bourdieus ord, en konvertering af den sociale kapital til 
videnskapital. Denne konvertering har dog sine begrænsninger: ”(…) hvis du har en god ven der er 
skadestuelæge eller en god veninde der er psykiater, så skal du altså ikke regne med at de ved en skid, stort set. Altså det 
er det der med at en læge er sgu ikke bare en læge.” (Anne:24). 
Det ses hvordan hverken Annes eller Toves sociale kapital ikke synes at opfylde behovet for at dele 
tanker om sygdommen med andre. Lige som der er grænser for lægers specialviden, er der grænser for 
hvor meget Annes venner kan støtte hende og forstå sygdommen, og den angst som den kan føre med 
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sig (Anne:8). Tove antyder at hun og hendes mand har forskellige behov for at snakke om sygdommen: 
”Jeg er nok mere sådan til at dele med andre. Min mand kunne ikke drømme om at gå på Facebook” (Tove:7). Tove 
har også en voksen datter, men afholder sig for at tale med hende om sygdom, da datteren selv har 
problematikker, og derfor omvendt har brug for Toves støtte (Tove:12). Anne som bor alene, har også 
bevidst skånet sin voksne søn for at blive inddraget i hendes sygdomsforløb. Dette skyldes en 
bekymring for at belaste ham yderligere efter mormorens sygdomsforløb (Anne:7).  
For både Anne og Tove gælder det, at de på trods af deres store mængde kulturelle og sociale kapital, 
både i kraft af familie og venner, ikke møder den nødvendige forståelse og gensidige anerkendelse af 
deres oplevelse af at leve med atrieflimren. Anne henviser andre patienter, som har en særlig forståelse 
for hjertesygdomme og eksempelvis kan forholde sig til døden som noget pludseligt: ”Og det skal man jo 
kunne forstå. Eller kunne tåle at snakke om. Og der er det altså godt med andre hjertepatienter.” (Anne:19). Tove 
fortæller i tråd med dette, hvordan hendes brug af det internetbaserede patientnetværk er motiveret af 
et behov for støtte i form af andre patienters erfaringer: ”Næ, det er sådan mere erfaringsmæssigt, for det 
vidensmæssige, det… altså, jeg læser ekstremt meget om det.” (Tove:4). Hun har ikke brug for mere faktuel 
sygdomsviden, men for at høre om andres erfaringer med at leve med sygdommen og hvad de har 
oplevet igennem deres behandling (Tove:2). Hun mærker medfølelse og empati gennem ’tonen’ i de 
skrevne ord (Tove:3f) på en anden måde end når det kommer fra hendes øvrige netværk.  
Tove og Anne har et behov for at mødes med ligesindede i patientnetværket. Herigennem får de øget 
deres samlede sociale kapital ved at mobilisere en gruppe hvis grænser er defineret af en særlig 
forståelse og gensidig anerkendelse i forhold til at leve med atrieflimren, som de ikke finder i deres 
fysiske netværk.  
Sanne og Hans 
Sanne og Hans har begge en lille mængde kulturel kapital. De har begge korte videregående 
uddannelser som henholdsvis social- og sundhedshjælper og en erhvervsfaglig uddannelse. På 
interviewtidspunktet er Hans modtager af kontanthjælp. 
Hans og Sanne har ikke i samme grad som Tove og Anne, adgang til viden og fagprofessionel støtte 
gennem deres fysiske netværk. Sanne kan i et begrænset omfang konvertere sin sociale kapital til 
kulturel videnskapital via sin sundhedsfaglige chef på plejehjemmet, som hjælper Sanne med at forstå 
hvad der står i journalen (Sanne:12) men denne kapital kan ikke veksles til den mængde kulturelle 
kapital som det er tilfældet hos Tove og Anne, hvor de private forbindelser til sundhedsprofessionelle 
netværk kan give dem særlig hjælp, eksempelvis i form at en second opinion eller den ønskede 
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psykolog. Hans taler i generelle vendinger om sine problemer med at forstå information fra 
sundhedsprofessionelle: 
”Og selv om de forklarer det på layman terms, når man får så mange ting kastet i ansigtet, så sidder man dér og bliver 
paf. Jeg har min kalender med, og så skriver jeg ned. Jeg har spørgsmål jeg vil stille, og jeg skriver ned hvad jeg får at vide, 
og stadigvæk går jeg derfra med spørgsmål.” (Hans:15). 
I forhold til social kapital, bidrager Sannes mand til værdien af denne, men selv om Sanne har glæde af 
sin mands støtte under sine indlæggelser og hans evne til at dæmpe hendes bekymringer (Sanne:11), 
siger hun også:  
 ”Man fortæller ikke sin familie at man er skide bange eller det gjorde ondt, eller jeg… Så er det lettere at tale med nogen 
som ikke har så mange FØLELSER involveret i det. Som ikke bliver bekymret, og jeg behøver ikke at skal fortælle 
min mand eller mine børn at jeg er bange, for så bliver de også bange. Forstår du hvad jeg mener?” (Sanne:9).  
Ligesom i Annes og Toves tilfælde, har Sanne i sit fysiske netværk, ikke adgang til den særlige 
gensidighed som er afgrænset til og definereret af den fælles forståelse mellem patienter. 
Hans har den mest begrænsede sociale kapital blandt de fem patienter. Hans bor alene og har sparsom 
kontakt med sine sønner, men fremhæver dog sin søster, mor og sin seneste ekskone (Hans:6, 7, 8 og 
21). På grund af sin mangeårige internationale jobkarriere og bopæl i udlandet, har han ikke et stabilt 
venne-netværk i Danmark, heller ikke på hjemegnen hvor han bor nu: ”Nå, men jeg er tilflytter, jeg har boet 
her… Er du sindssyg, det er svært at blive… den lokale bodega jeg kom på… nå, nu skal jeg ned og se, få en øl og 
sådan noget. Det tog to måneder før bartenderen ville tale med mig.” (Hans:21-22).  
Hans synes i højere grad end de andre fire patienter at mobilisere relationer til andre patienter, hvor der 
kan findes en fælles forståelse. Han har både udvekslet telefonnumre med andre indlagte patienter 
(Hans:13-14), og har søgt et netværk i Hjerteforeningen: ”[d]et er da også derfor jeg kom ind i Hjerteforeningen, 
det er da fordi at jeg måske møder nogen andre som er i samme situation.” (Hans:22). Hans nedtoner dog samtidig 
betydningen af relationen til indlagte medpatienter, da relationerne ikke er stabile: ”Det er… det [at tale 
med andre i samme situation] kan man når man er på hospitalet, men der kommer og går de. Og nogen af dem, dem taler 
man så med igen, men det… det holder ikke ved, det har jeg fundet ud af…” (Hans:13). Disse relationer er 
dermed særligt svære at vedligeholde for Hans.  
Det ses altså, at både Sanne og Hans besidder en begrænset social kapital samt videnskapital, og det ses 
hvorledes de søger at øge mængden af disse gennem det internetbaserede patientnetværk. Sanne 
fremhæver hvordan hun har været glad for at læse om de andre oplevelser, især som nydiagnosticeret 
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(Sanne:8), og bruger ordet ’tryghed’, da hun taler om sit udbytte af netværket, en tryghed der opstår 
gennem de ligheder hun finder med de andre i netværket, i form af eksempelvis medicinske 
bivirkninger (Sanne:5) og sygdomssymptomer: ”Jamen, vi andre har også prøvet at have hjertebanken, så er vi 
lige sådan… man deler nogen ting. Vi er ens. Langt hen ad vejen.” (Sanne:9). Sanne bruger altså netværket til at 
finde forståelse og gensidig anerkendelse, og kunne lette sine bekymringer, uden at skulle bekymre sin 
mand. Netværket medfører derfor en forøgelse af hendes sociale kapital. Hans giver udtryk for at 
ensomheden er en årsag til at han bruger netværket: ”(…) man har brug for at tale om, og man har brug for 
viden. Og min måde om det, det er, jeg sidder her normalt alene, det er at jeg lægger det ud på Facebook, og så er der 
nogen der kommenterer.” (Hans:14). Hans fremhæver her værdien af den sociale kapital i netværket, i form 
af den støtte han får ved at tale med andre patienter og høre om deres erfaringer (Hans:16). 
De lægger begge to stor vægt på den faglige viden der deles og henvises til igennem netværket (Sanne:3 
og 4), og Sanne tilskriver i modsætning til Anne og Tove, lægen i netværket en stor betydning for 
værdien af sit udbytte (Sanne:3). Hans har tilsvarende stor glæde af denne læge, og under interviewet 
viser han mig et udprint som lægen har skrevet:  
”Hvor han ligesom ganske kort forklarer hvad det er, og hvor han så svarer… hvor jeg så skrev til ham ”hvor er det rart 
at der er nogen der kan forklare det så kort og koncist”. Nu er det så ikke… det er rimelig langt, ikke. Sætte det i 
perspektiv.” (Hans:15). 
Gennem lægen får Sanne og Hans adgang til den videnskapital som er svært tilgængelig for dem uden 
for netværket, hvormed de øger deres kulturelle kapital. De finder samtidig den støtte og forståelse i 
patientnetværket, som de ikke har adgang til uden i deres fysiske netværk, og øger herigennem deres 
sociale kapital. 
Ditte 
Ditte adskiller sig ikke kun med sin alder, men også ved at have adgang til både social og kulturel kapital 
uden for det internetbaserede patientnetværk. Hun synes dog at have svært ved at mobilisere og udnytte 
disse ressourcer. 
Hendes mor er sygeplejerske (Ditte:2), men mangler specifik viden om hjertesygdomme. Ovenstående 
citat af Anne om at ’en læge ikke bare er en læge’, får her sin relevans. Ditte lægger vægt på et 
konstruktivt udbytte, når hun bruger andre, heriblandt sin mor, som ressource. ”Altså vi snakker da om 
det, det er slet ikke det, men det er ikke sådan at hun kan komme med noget input eller noget som helst, det er bare 
sådan mere en konstatering af hvordan er tingene. Så det er ikke sådan helt vildt meget.” (Ditte:19). Ditte 
fremhæver i stedet sin kollegieveninde som er medicinstuderende, som den mest tætte samtalepartner. I 
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relationen til veninden har det betydet meget, at Ditte kan give veninden noget til gengæld, i form af 
faglig indsigt i en sygdom ”(…) fordi jeg har meget svært ved at dele det faktisk, med folk, og det er ikke fordi jeg er 
flov over det, men det er bare fordi jeg ikke har lyst til at tage andres tid (…)” (Ditte:19). Det er vigtigt for Ditte at 
relationen både er konstruktiv for Ditte selv og den anden part.  
Dette er tegn på at Ditte har svært ved at udnytte, eller konvertere, sin sociale kapital til videnskapital. 
Det ses også i hendes kontakt med sundhedsprofessionelle, at hun undertrykker sit behov for andres 
ressourcer: ”(…) [J]eg føler mig dum hvis jeg spørger, hvis jeg ringer til sygehuset og spørger dem omkring de her ting.” 
(Ditte:4). På trods af sin umiddelbart tilstrækkelige kapitalstruktur, er Ditte begrænset af sin evne til at 
mobilisere sin sociale kapital.  
Dittes deltagelse i det internetbaserede patientnetværk er motiveret af en frustration over manglende 
svar på spørgsmål om sygdom og symptomer. Selv om hun har snakket meget med sin veninde, 
ræsonnerer Ditte: ”(…) tilsyneladende har hun jo ikke kunne forklare eller give svar på min frustration, og det er jo 
derfor jeg også har meldt mig ind i et forum.” (Ditte:18-19). Som nytilkommet i netværket, er det helt 
afgørende for hende at der er en læge og en sygeplejerske til rådighed, som kan besvare hendes aktuelle 
spørgsmål (Ditte:4f), men hun søger efterhånden også andre patienters erfaringer for at vide om de 
oplever det samme (Ditte:8). Hun fortæller om første gang hun skrev i netværket og hvordan hun 
finder mere trøst i en anden patients svar end sygeplejerskens:  
”Så jeg var faktisk mere lykkelig for hendes svar end jeg egentlig var for sygeplejerskens svar, fordi hun skrev bare… jeg 
kan ikke huske hvad hun helt præcist skrev, men det var ikke noget der sådan gav nogen mening for mig, hvor jeg var 
rigtig glad for at høre én der også havde fået en ablation omkring, sådan følte jeg det egentlig også i starten og sådan noget. 
Så det gav rigtig meget mening (...).” (Ditte:5). 
Dittes valg af deltagelse i netværket tager således udgangspunkt i frustrationer og søgen efter svar på 
konkrete spørgsmål, men finder også en værdi i at høre om andre patienters erfaringer. Ditte har 
således også valgt at benytte det internetbaserede patientnetværk med henblik på at øge både sin 
kulturelle og sociale kapital. 
Opsamling  
De fem brugerne har alle behov for støtte og erfaringsudveksling med ligesindede i forhold til at leve 
med og være i behandling for atrieflimren. Den fælles forståelse og gensidige anerkendelse i 
patientnetværket er afgørende for værdien af relationerne, som i dette tilfælde vedligeholdes gennem 
det skriftlige sprog. Herved øges patienternes sociale kapital, og dette er ifølge Bourdieu vejen ind i en 
god cirkel. Igennem øgningen af de konkrete kapitaler, øges solidaritetsfølelsen, som igen er grundlaget 
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for kapitalforøgelsen. Den fælles diagnose er grundlag for den fælles forståelse og gensidige 
anerkendelse, og definerer grænserne for gruppen - i dette tilfælde netværket for patienter med 
atrieflimren. 
Tove og Anne søger ikke at øge deres mængde af kulturel kapital gennem netværket, men alene deres 
sociale kapital. Sanne og Hans søger derimod at øge både deres sociale og kulturelle kapital gennem 
netværket. Ditte adskiller sig med sin manglende evne til at mobilisere sin sociale kapital i det fysiske 
netværk. I form af det internetbaserede netværk der mobiliseres ved et klik på skærmen, får hun nu øget 
sin sociale og kulturelle kapital. Den sociale kapital i netværket fremstår herigennem som symbolsk 
kapital. 
Den sygdomsviden som Sanne, Hans og Ditte søger, sætter desuden endnu en gang fokus på 
videnskapital som en eftertragtet symbolsk kapital. Denne symbolske kapital opnås gennem 
vidensdeling mellem patienterne, altså gennem konvertering af den sociale kapital i netværket, men også 
gennem kontakten med lægen i netværket. 
Delkonklusion 
Ovenstående analyse viser, at alle fem udtrykker sig inden for en doxa om den ansvarlige og aktive 
patient, hvilket påvirker deres praksis, eksempelvis gennem en naturlig opfattelse af at internettet er 
anvendeligt til helbredsformål. Patienterne har dermed visse fællestræk i deres habitus, som har 
betydning for deres valg om at mobilisere et internetbaseret patientnetværk som sundhedsstrategi. 
Den økonomiske og objektiverede kulturelle kapital trækker ikke skillelinjer mellem de fem patienter. 
De har alle råd til det elektroniske udstyr, som er krævet for at få adgang til internettet. Dertil besidder 
de alle den nødvendige kropsliggjorte kapital til at anvende internettet i hverdagen, hvilket gør 
netværket nemt tilgængeligt og mobilisérbart. Den økonomiske kapital, samt den objektiverede og 
kropsliggjorte kulturelle kapital er hermed afgørende for valget om at mobilisere netværket. Heraf ses 
hvordan den økonomiske kapital spiller en fundamental rolle, idet den kan konverteres til social kapital 
samt videnskapital i netværket.  
De fem patienter har dog en forskellig kapitalstruktur i kraft af deres sociale og kulturelle kapital uden 
for netværket, som medfører forskelle i de fem patienters deltagelse i patientnetværket. Tove og Anne 
besidder en stor mængde kulturel kapital, og søger alene en øget social kapital i det internetbaserede 
patientnetværk i form af den særlige forståelse og gensidighed mellem patienter. Sanne og Hans søger 
51 
 
både en øget mængde social og kulturel kapital gennem brugen af netværket, hvor de oplever forståelse 
fra ligesindede og kan tilegne sig viden om sygdommen. Ditte formår ikke at mobilisere sin sociale 
kapital uden for det internetbaserede patientnetværk, og søger derfor igennem dette netværk at øge 
både sin kulturelle og sociale kapital.  
Dette analysekapitel har udfoldet hvorledes patienters livsbetingelser kan være afgørende for deres valg 
om at mobilisere et internetbaseret patientnetværk. Analysen har yderligere vist, hvordan et 
internetbaseret patientnetværk udgør en handlefærdighed, som patienterne benytter med henblik på at 
opnå deres subjektive mål: Gennem relationerne i netværket findes en fælles forståelse og gensidig 
anerkendelse som er afgrænset til og definereret af patientnetværket, hvilket øger patienternes sociale 
kapital, og gennem relationerne øges endvidere deres viden om sygdommen, altså deres kulturelle 
kapital. Analysen har hermed vist, hvorledes deltagelsen i netværket kan ses som en sundhedsstrategi 
baseret på det åbne sundhedsbegreb, hvor der skabes et adækvat relationsforhold mellem 
livsbetingelser, handlefærdigheder og mål. 
I det følgende analysekapitel flyttes fokus til et nærmere indblik i selve handlefærdigheden: 
vedligeholdelsen af patienternes relationer i netværket. 
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Kapitel 5 Analyse: Relationerne 
Dette analysekapitel vil udfolde relationerne i et internetbaseret patientnetværk i et Bourdieusk 
perspektiv med henblik på at analysere, hvad der kan være afgørende for vedligeholdelsen af 
relationerne i netværket. 
Et uforpligtende eller forpligtende grundlag 
Analysen præges af tre af patienternes opfattelse af de digitale relationer som mindre forpligtende end 
fysiske relationer, og hvordan patienterne tilpasser brugen af netværket til deres subjektive mål.  
Modsætningen til det forpligtende fysiske møde 
Det ER noget andet, når ikke du sidder ansigt til ansigt 
Hans betragter det manglende fysiske møde i et internetbaseret netværk som en begrænsning for 
vedligeholdelsen af relationer til de andre patienter: ”(…) du ved jo ikke hvordan de reagerer, du kan ikke se 
dem. Hvad er det man siger? At kommunikation, det er 70-80 procent, det er kropssprog, så det er meget upersonlig 
kommunikation, på sin vis.” (Hans:24). Hans fremhæver muligheden for at én-til-én-kontakt via såkaldte 
personlige beskeder, som de øvrige medlemmer af netværket ikke kan se (Hans:13 og 21). Hans er dog 
alene om at nævne denne mulighed. Jeg spøger Anne om hun har skrevet mere med nogle patienter end 
andre, hvortil hun svar at ”[d]er er selvfølgelig opstået en lille dialog, men man vender ikke tilbage til den.” 
(Anne:17). Ditte reflekterer heller ikke nærmere over muligheden for at skabe tættere relationer i det 
store, brede fællesskab. For Ditte har det ingen betydning at hun ikke kan fornemme den enkelte 
modtager blandt de mange brugere. Det afgørende er den fælles forståelse, som samtidig også afgrænser 
netværket: ”Så det er en privat frustration jeg deler med de 100 mennesker der er medlem af det her forum.” (Ditte: 
15). Hun, samt Tove og Sanne, fremhæver i modsætning til Hans, det uforpligtende i det ikke-fysiske 
møde, som positivt. Disse uforpligtende relationer er afgørende for deres deltagelse, og derved for 
vedligeholdelsen af netværket. 
Tove har ikke benyttet sig af fysiske støttegrupper, eksempelvis gennem Hjerteforeningen, og da jeg 
spørger om det har været et bevidst fravalg, svarer hun afvisende (Tove:10f). I Toves efterfølgende 
refleksion fortæller hun hvordan et fysisk netværk indeholder en anden forpligtelse, som hun ikke har 
haft overskud til at deltage i, selv om hun egentlig har lyst til det: 
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”I og for sig, kunne jeg jo godt tænke mig at det var… at mødes fysisk. Det kunne jeg egentlig godt tænke mig. Jeg har 
bare ligesom ikke gjort det.” 
I: ”Hvad kan det give i forhold til det virtuelle?” 
T: ”Det er jo svært at vide. Altså fordi… det bliver mere forpligtende, det andet, og det har jeg i hvert fald ikke tidligere 
haft overskud til med mit arbejde og med sangen og med ditten og med datten.” (Tove:11) 
Et fysisk netværk vil kræve mere af Tove, end den korte kommentar hun kan sende af sted i netværket: 
”(…) så giver jeg lige sådan en opmuntrende eller et eller andet.” (Tove:10). Tove har et aktivt liv med sit arbejde 
som jurist og sin hobby som operasangerinde. På trods af lysten til at mødes fysisk med andre patienter 
vælger Tove det digitale netværk, da det både er mindre tidsmæssigt og psykisk krævende at 
vedligeholde. Sanne sætter også pris på det uforpligtende i de digitale relationer. Hun har aktivt fravalgt 
en fysisk støttegruppe, og forklarer det med at hun ikke har ”(…) brug for det tætte.” (Sanne:2). Sanne 
værdsætter også distancen i netværket (Sanne:10). For Sanne er den ansigtsløse kommunikation i 
netværket et værn mod den personlige relation, som hun helst vil undgå:  
”(…) selvfølgelig er der den fordel at man kan skrive nogen ting som… du sidder ikke ansigt til ansigt og skal forsvare, 
eller… hvordan skal forklare det? Det ER noget andet, når ikke du sidder ansigt til ansigt og skal tale med nogen 
mennesker. Så kan det blive meget personligt.” (Sanne:8) 
Sanne føler ikke at hun kan blive stillet til regnskab for det hun skriver, på samme måde som det hun 
siger i et fysisk møde, og at dette udvider grænserne for indholdet i det hun skriver: ”FORDI jeg ikke 
møder dem i morgen. Eller FORDI jeg ikke ser dem, så gør det ikke noget at jeg har blottet mig lidt.” (Sanne:8). Her 
kan der ses en tvetydighed hos Sanne, idet den ansigtsløse kommunikation på den ene side fjerner 
personlighed i relationen, og skaber anonymitet, men på den anden side inviterer hende til at blotte sig 
og åbne for noget personligt. I netværket kan hun endvidere åbne for personlige følelser, som hun ikke 
vil dele med sin nærmeste familie, for at undgå at bekymre dem: ”Så er det lettere at tale med nogen andre som 
kender samme situation, og som har gået med de samme følelser (…)” (Sanne:9). Her kan det altså ses, hvordan 
det uforpligtende og upersonlige ansigtsløse møde i netværket gør det nemmere for Sanne at blotte sig 
og dele personlige anliggender. Det uforpligtende element muliggør forståelsen og den gensidige 
anerkendelse. 
Også Ditte ekspliciterer det uforpligtende medlemskab: ”Hvis jeg melder mig ind og ser, okay det er sådan og 
sådan det foregår, så er jeg ikke interesseret, og så ville jeg altid kunne melde mig ud. Men man kan altid melde sig ind og 
se hvad stemningen er og tage stilling til om man vil blive eller ej.” (Ditte:8). Mobiliseringen af netværket er uden 
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omkostninger for patienterne. Medlemskabet er nemt at vælge til og fra, hvilket forstærker det 
uforpligtende medlemskab. 
For Tove, Sanne og Ditte synes det uforpligtende aspekt i relationerne at være afgørende for deres lyst 
til at vedligeholde relationerne i netværket. I forrige kapitel blev det vist hvordan de alle tre finder 
forståelse og gensidig anerkendelse i netværket. Det uforpligtende element er derved ikke en hindring 
for gensidigheden i de tre kvinders tilfælde - snarere tværtimod.  
Hans har dog en anden opfattelse af relationerne i netværket. De tre kvinder kan ses i modsætning til 
Hans’ vægt på at mobilisere tættere én-til-én-kontakt, hvor han søger mere forpligtelse i relationerne. 
Dette kan ses i lyset af Hans’ begrænsede mængde sociale kapital, som blev udfoldet i forrige analyse. I 
det følgende afsnit ses det endvidere hvordan Hans ikke billiger en passiv deltagelse som ’lurende’ 
patient.  
Først passiv, så aktiv og gensidig 
Altså nu er det mig, der giver noget 
Det internetbaserede netværk er åbent for alle, både passive brugere der nøjes med at ’lure’, og for de 
aktive der skriver et opslag eller en kommentar. Det er vigtigt for Ditte og Sanne at der er plads de 
brugere der vil nøjes med at læse (Sanne:8, Ditte:10), og de har begge udnyttet denne mulighed.  
Ditte har tidligere gjort sig overvejelser om det aktive og passive medlemskab af netværket, og mener at 
det er vigtigt at der er frihed til at bruge netværket som den enkelte har lyst til, uden at der føres 
regnskab med de skriftlige bidrag eller mangel herpå, og hun har ikke selv følt sig tvunget til at skrive 
(Ditte:10). Da Ditte meldte sig ind i netværket var det ikke motiveret af at hjælpe andre: ”(…) jeg tror at 
man melder sig ind i et forum for at få. Altså, jeg tror ikke der er så mange der melder sig ind for at give, så nu skal jeg 
bare give. Man melder sig ind fordi man er frustreret og man vil gerne få noget fra andre.” (Ditte:14). Sanne havde 
tilsvarende, som nydiagnosticeret, et behov for at kigge og læse, mere end at skrive: ”Der læste jeg og 
sugede til mig, hvad de andre havde oplevet.” (Sanne:8). Sanne føler dog nu, som mere erfaren patient, en lyst 
og et ansvar for at hjælpe:  
”Det er jo et netværk, hvor der løbende kommer nye mennesker. Og der kan jeg godt mærke, at der er den sådan tippet, 
at nu synes jeg at jeg godt kan give noget. Altså nu er det mig, der giver noget. Gerne vil give noget. Og det kan godt være 
de ikke kan bruge det, men så er der måske nogle andre, der kan.” (Sanne:7). 
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Dittes brug af netværket har udviklet sig tilsvarende, efter hun har været medlem i længere tid. 
Efterhånden som hun oplevede hvordan andre delte deres oplevelser, opstod der en tillid, som 
motiverede hende til at bidrage med at skrive om sine egne oplevelser (Ditte:21).  
Dette er i tråd med Bourdieus tanker, hvor solidaritetsfølelsen øges, når man mærker et udbytte selv. 
Udbyttet er i dette tilfælde i en forøgelse af kapitaler, både en øget kulturel kapital i form af viden om 
sygdommen, samt en øget volumen af social kapital i form af relationer baseret på forståelse og 
gensidighed. Ditte og Sanne har igen glæde at det uforpligtende element, og den mulighed der er for at 
vælge sit eget niveau af involvering, som det digitale medie tilbyder. De former deltagelsen efter deres 
eget behov, tid og overskud i den aktuelle situation, som nydiagnosticeret eller erfaren patient, og 
indgår i, og vedligeholder relationer, når de er klar til det.  
Hans er i modsætning til Sanne og Ditte kritisk overfor en passiv deltagelse. Et medlemskab af 
netværket, hvor man er passiv og ”(…) bare sidder og følger med i hvad der foregår (…)” (Hans:25), skaber 
ifølge Hans ikke gensidighed. Her ses det igen hvordan Hans’ mængde af social kapital kan siges at 
komme til udtryk i en forventning til de andre deltagere om at være aktive og bidrage ved at skrive. 
Hans mener ikke, at passiviteten skaber gensidighed, hvilket stemmer overens med at hans eget brug af 
netværket generelt har et større præg af spontanitet, involvering og forpligtelse: ”Bare der er nogen der 
kommer med en kommentar, bliver du nødt til at gå ind og like deres kommentar. Ellers føler de ikke at du har læst 
det.” (Hans:27). Han fortæller om at have skrevet på netværket under indlæggelse på sygehuset 
(Hans:11, 23 og 28), og mens han er på vej i ambulance til kontrol på Rigshospitalet (Hans:27). Hans 
fortæller om sine små beskeder i netværket under indlæggelse: ”Og det har jeg gjort fordi så kommer der… så 
får man så noget respons. ”Ej, det kan da ikke være rigtigt” og ”NEJ, har du virkelig været dét igennem” og det har 
man brug for. Man har også brug for at kommunikere med dem.”(Hans:11).  
Opsamling  
Den nemme adgang til netværket gennem et klik på skærmen, muligheden for at sende korte 
kommentarer, fornemmelsen af afstand, samt mulighed for anonymitet, bidrager til netværkets stærke 
præg af uforpligtende relationer. I ovenstående er det vist, hvordan Toves, Sannes og Dittes vægt på de 
uforpligtende relationer i det digitale netværk, synes afgørende for deres lyst til at vedligeholde 
relationerne i netværket. 
Det uforpligtende element kommer yderligere til udtryk i valgfriheden af en passiv deltagelse eller aktiv 
vedligeholdelse af relationerne i netværket. Det har været af stor betydning for Dittes og Sannes 
deltagelse, at de har haft mulighed for at være passive brugere som nydiagnosticerede, og sidenhen 
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deltage mere aktivt i netværket. Det ses dog hvordan Ditte og Sanne, selv gennem den passive 
deltagelse mærker en solidaritetsfølelse. Alene ved at læse andres skriftlige indlæg, mærker de den 
gensidige anerkendelse og forståelse der opstår i netværket, samt en øget kulturel kapital igennem 
tilegnelse af viden om sygdommen. Herved ses at denne passive deltagelse hvor netværket ikke 
vedligeholdes aktivt, alligevel vækker en solidaritetsfølelse i patienterne.  
Hans lægger derimod store bestræbelser i at vedligeholde netværket gennem relationer som er præget af 
større aktivitet, stabilitet og forpligtelse end de tre kvinder, og en orientering mod potentielle én-til-én-
relationer. Denne aktivitet kan ses i lyset af Hans’ lille mængde sociale kapital, som blev udfoldet i 
forrige analyse. I det følgende vil jeg dog argumentere for, at Hans kan møde udfordringer i sine 
bestræbelser på at vedligeholde relationerne i netværket. 
Sprogets rolle - interaktivt eller primitivt 
I dette afsnit argumenteres der for at den manglende objektive homogenitet i netværket kan udfordre 
solidariteten gennem forskelle i den skriftlige kommunikation. I mangel af geografisk nærhed, 
vedligeholdes netværket alene via udvekslinger med ord, og patienternes forskellige mængde af kulturel 
kapital kommer til udtryk i deres måde hvorpå de udtrykker sig skriftligt. Tove og Anne besidder begge 
en stor mængde kulturel kapital, men Anne giver i modsætning til Tove, udtryk for flere refleksioner 
om hvordan hun anvender det skriftlige sprog i netværket: 
”Du koncentrerer dig jo faktisk meget om selv at formidle det du skriver sådan så det egner sig til at gå ud i nogen du 
ikke har… altså TIL en anonym gruppe. (…) [D]et skal være relevant på en eller anden måde, det skal både være 
noget jeg har brug for at skrive og det skal også være noget der ikke er trivielt.” (Anne:11). 
Det trivielle sprogbrug beskriver Anne senere i interviewet, som et refererende og beskrivende sprog i 
form af ”(…) sådan en rapport om nu har hun været inde og ligge i så og så mange dage, og fået en ablation og de var 
søde og så videre og så videre. Bom. Det er ikke så interaktivt, det hun foretager sig.” (Anne:18). For Anne synes 
den måde hvorpå sproget anvendes, afgørende for at hun kan øge sin sociale kapital gennem netværket. 
”Det jeg mener, det er, at der er ikke noget relationelt, og det tror jeg er vigtigt, altså at man er vant til både at tage og 
give, og ikke bare lige smække et eller andet envejskommunikation på.” (Anne:19). Hendes opmærksomhed på 
det sproglige træder frem endnu en gang i løbet af interviewet, hvor hun karakteriserer sproget i et 
tidligere netværk for patienter med atrieflimren for ’primitivt’ (Anne:11). Anne fortæller endvidere 
hvordan hun bruger humor og karikerende beskrivelser af sine oplevelser, eksempelvis fra en 
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indlæggelse, men besvarer dog ikke mit spørgsmål om hvorvidt hun overvejer risikoen for at blive 
misforstået (Anne:12).  
I denne forbindelse er det interessant, at Hans som har en anden kapitalstruktur, fremhæver brug af 
fagsprog som en ulempe i netværket, da det øger risikoen for misforståelser: ”(…) der var en i går, som… 
der var nogen forkortelser, og jeg tænkte okay, ja. Er det der en eller anden copy-paste fra en lægejournal, som hun har sat 
ind? Forstår hun egentlig talt hvad fanden det er hun skriver?” (Hans:19). For Hans er lægmandssproget altså 
afgørende at kunne kommunikere og vedligeholde netværket. Hans benytter sig endvidere af netop det 
som Anne karakteriserer som trivielt sprogbrug i form af redegørelser: 
”Jeg, for eksempel, går ind hver gang jeg ER på hospitalet eller har været på hospitalet, så går jeg ind og laver 
opdateringer, både til mine personlige venner, men også på nogle af grupperne, som atrieflimren og siger nu har jeg fået en 
DC-konvertering og så videre.” (Hans:9). 
Fundet af disse udfordringer for et internetbaseret patientnetværk, er i overensstemmelse med 
Bourdieus tanker om social kapital. Ifølge Bourdieu er en vis objektiv homogenitet nødvendig inden for 
grænserne af gruppen. Ovenstående forskelle mellem Anne og Hans tyder på at der er en risiko for at 
Hans ikke forstår Toves brug af karikeret humor og det fagsprog som er fremhævet i første 
analysekapital, hvilket kan tænkes at fremhæve forskellene i kapitalstruktur mellem patienterne, og 
hæmme solidaritetsfølelsen. Disse sproglige udfordringer i relationen mellem Anne og Hans kan således 
sige at udtrykke en vis heterogenitet i den kulturelle kapital blandt patienterne, som kan stå i vejen for 
vedligeholdelsen af relationerne i netværket. 
Bourdieu fremhæver, at den sociale kapital kan ikke ses løsrevet fra økonomisk og kulturel kapital, her 
altså eksemplificeret med den kulturelle kapitals betydning for kommunikationen mellem patienter. (I 
første analysekapitel har jeg argumenteret for den økonomiske kapitals grundlæggende betydning). 
Delkonklusion  
Dette analysekapitel er præget af Tove, Sanne og Dittes vægt på vedligeholdelse af relationerne gennem 
den uforpligtethed, de finder i det ikke-fysiske netværk. Dette synes forstærket af den nemme 
mobilisering af netværket (jf. første analysekapitel). Modsat de tre kvinder, ses det hvordan Hans søger 
en større forpligtelse i relationerne, og hyppigere aktivitet, som er afgørende for hans vedligeholdelse af 
relationerne i netværket.  
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I analysen argumenteres derved for, at vedligeholdelsen af relationerne i netværket afgøres af den 
mulighed der er for at vælge sin egen grad af forpligtelse. Alle patienterne opfatter, uanset graden af 
forpligtelse, at relationerne i netværket skaber fælles forståelse og gensidig anerkendelse. I lyset af det 
åbne sundhedsbegreb, ses det herigennem hvordan netværket kan betragtes som en handlefærdighed 
hvorigennem patienterne på forskellig vis, kan opnå deres mål om at dele erfaringer og viden med 
ligesindede (jf. første analysekapitel). 
Ovenstående analyse har desuden vist, at en passiv deltagelse hvor patienten alene læser uden at skrive, 
kan udvikle sig til en aktiv deltagelse gennem en solidaritetsfølelse med de øvrige patienter. Muligheden 
for denne passive relation kan dermed være afgørende for at relationerne i netværket med tiden kan 
vedligeholdes.  
Endelig viste analysen, hvordan Hans og Anne, i kraft af deres forskellige mængde kulturelle kapital, 
udtrykker forskellige forventninger til og anvendelse af det skriftlige sprog. Denne heterogenitet blandt 
patienterne i form af forskellig kapitalstruktur, kan skabe begrænsninger i relationerne som kan være 
afgørende for vedligeholdelsen af relationerne i netværket, idet relationerne alene vedligeholdes gennem 
skriftlige udvekslinger. En vis objektiv homogenitet i kulturel kapital mellem patienterne i netværket, 
synes derfor afgørende for vedligeholdelsen af relationerne i netværket. Dette fund viser altså, at den 
sociale kapital ikke kan ses helt løsrevet fra kulturel kapital. 
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Kapitel 6 Diskussion: I et ulighedsperspektiv 
I dette kapitel vil jeg på baggrund af analysens fund, med tre forskellige udgangspunkter diskutere et 
internetbaseret patientnetværks potentiale som sundhedsstrategi i forhold til at reducere social ulighed i 
sundhed. ”Social ulighed i sundhed vil altid findes og handler om, at der er en systematisk association mellem 
menneskers sociale position i samfundet og deres helbred.” (Diderichsen et al. 2011:7).  
Analysen har udfoldet patienternes kapitalstrukturer, samt tydeliggjort, at den sociale kapital i et 
internetbaseret patientnetværk, og dermed netværkets potentiale som sundhedsstrategi, synes betinget 
af en vis homogenitet i økonomisk og kulturel kapital mellem de deltagende patienter. Dette udgør et 
relevant afsæt for ulighedsperspektivet. Jeg vil se bort fra en diskussion af fordeling af økonomisk 
kapital, da dette har spillet en mindre (men dog fundamental) rolle i analysen, og i stedet indlede med 
en diskussion der tager udgangspunkt i skriftlighedens betydning, dernæst lægens rolle i netværket og 
endelig diskuteres det transformative empowermentpotentiale. Jeg afrunder kapitlet med refleksioner 
over den valgte metode og teori.  
Skriftligheden i et ulighedsperspektiv 
Barak et al. (2008) fremhæver flere karaktertræk i internetbaserede patientnetværk, som gør netværket 
uforpligtende og inviterer til en hæmningsløs kommunikation, eksempelvis anonymitet, usynlighed, 
asynkronitet og en statusudlignende effekt, idet symboler som dyrt tøj og tykke bøger (den 
objektiverede kulturelle kapital) ikke er synlig i netværket. I stedet, siger Barak et al., bygger 
kommunikationen på lighed og respekt mellem patienterne. Denne respekt knytter forskerne blandt 
andet til evnen til at kommunikere: “Respect comes from one’s skill in communicating, the quality of one’s ideas, 
and one’s integrity as a person. Everyone, regardless of status, wealth, race, or gender, starts off on a level playing field.” 
(Barak et al. 2008:1872). Denne statusudlignende effekt og respekt for andres kommunikative evner, 
har mine analytiske fund nu sat spørgsmålstegn ved. I analysen argumenterede jeg for begrænsninger 
for vedligeholdelsen af den sociale kapital, i form af forskellige mængder kulturel kapital blandt 
patienterne, da disse forskelle kan udmønte sig i forskellige måder at kommunikere skriftligt på, samt 
forskellige forventninger til andres sproglige kommunikation.  
Mette Terp Høybye peger også på sprogets rolle i et internetbaseret patientnetværk, da hun i et 
etnografisk studie deltog som bruger af et netværk. Hun beskriver hvordan hendes skriftsprog, i takt 
med tiden i netværket, tilpassede sig netværkets udtryk. Dette var nødvendigt for at blive en del af 
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gruppen: ”Engaging in collective writing is the means for inclusion in Internet support groups (…)” (Høybye 2015:7). 
Hermed støtter Høybyes erfaringer mine fund, og påstanden om en sammenhæng mellem inklusion i 
gruppen via en fælles måde at skrive og udtrykke sig på. Hvis forskelligheder i den skriftlige 
kommunikation ikke respekteres, bliver dette en afgørende in- og eksklusionsmekanisme i netværket.  
Høybye et al. (2010:558) peger endvidere på en korrelation mellem social position, skriftlige evner og 
læsekompetencer, hvilket udfordrer de socialt underprivilegeredes muligheder for at deltage i et 
internetbaseret patientnetværk. Jeg mener at det her er relevant at inddrage et andet af analysen fund, 
nemlig den gavnlige effekt, som både Ditte og Sanne oplevede ved at få lov til at være passive 
medlemmer af netværket. Igennem denne passive deltagelse kunne de læse andres indlæg i gruppen, og 
derved mærke en fælles forståelse. Dette fund understøttes af van Uden-Kraan et al. (2008), som 
konkluderer, at en passiv brug af et internetbaseret patientnetværk, altså ’at lure’, overordnet kan give 
den samme sundhedsfremmende effekt som er tilfældet for aktive brugere. På denne måde kan 
patienter med begrænsede evner til at udtrykke sig skriftligt, alligevel drage nytte af netværket, dog 
forudsat at patienten kan læse.  
Hvilke implikationer skal dette have for sundhedsprofessionelles praksis? Det synes det relevant at 
sundhedsprofessionelle peger på internetbaserede patientnetværk som en mulig støtte for en stor del af 
patienterne, især når de udskriver en nydiagnosticeret patient. Sanne fremhævede en særlig gevinst af 
netværket som nydiagnosticeret, hvilket svarer til et andet studie som fandt at patienter synes at få 
størst udbytte af deltagelsen i et internetbaseret patientnetværk som nydiagnosticerede - eller lige før 
diagnosen endelig fastsættes (van Uden-Kraan et al. 2008:414). Særligt patienter med en lille mængde 
kulturel kapital, må informeres om at de kan deltage passivt, og derved alligevel få mulighed for at 
profitere af netværkets sundhedsfremmende effekt.  
Sundhedsprofessionelle i netværket 
Analysen viste, at tilstedeværelsen af en læge i netværket, havde stor betydning for Hans, Ditte og 
Sanne. Det er i høj grad igennem lægen, de får adgang til videnskapital. Sanne giver udtryk for at lægens 
tilstedeværelse i netværket afhjælper en stemning af panik (Sanne:3), da lægen kan reducere 
misinformation. Et andet studie har netop peget på patienters bekymringer om kvaliteten af den viden 
som florerer i netværk som disse (van Uden-Kraan 2008:409), og Atkinson et al. (2009) rejste 
bekymring om risikoen for at netværket derved erstatter en faglig vurdering med en risiko for helbredet 
til følge (Atkinson et al. 2009). Birkler og Dahl berører også denne problematik: ”Groft set kan man skelne 
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mellem biomedicinsk viden, lægmandsviden og viden, der hilder en alternativ sygdomsforståelse og sygdomsbehandling. 
Udfordringen består i, at patienten ikke altid klart formår at skelne mellem disse tre kategorier.” (Birkler & Dahl 
2011:43). Heraf synes lægens rolle i netværket at være berettiget. 
I forhold til ulighedsperspektivet, er det tankevækkende, at det er de tre patienter med mindst kulturel 
kapital som efterspørger lægens kompetencer - lægen besidder den eftertragtede symbolske 
videnskapital. Passive brugere, jf. forrige afsnit, må antages også at kunne profitere af andres spørgsmål 
til lægen - og de svar der kommer. Heraf synes lægens rolle i netværket endnu mere berettiget.  
Også lægen - eller andre sundhedsprofessionelle - kan profitere af adgangen til et internetbaseret 
patientnetværk. Sundhedsprofessionelle kan gennem deres deltagelse øge indsigten i patientperspektivet 
og hvordan patienterne mestrer deres sygdom (Chung 2014:653). Herved understreges humaniseringen 
af sundhedsvæsnet, jf. kapitel 1. I Danmark ses det offentlige sundhedsvæsens involvering i 
patientnetværk i etableringen af internetbaserede patientnetværk på sundhedsportalen sundhed.dk på 
initiativ fra Danske Regioner i 2007 (Hansen & Jensen 2009). I disse netværk er der en 
sundhedsprofessionel ’moderator’, som blandt andet observerer indholdet og ”Identificere[r] mulige 
kvalitets- og kommunikationsforbedringer i klinisk praksis (…) ” (Thisted et al. 2010:55). Der er dog også 
udfordringer i denne udvikling imod inddragelse af sundhedsprofessionelle i netværkene: ”Udfordringen 
ved internetbaserede patientnetværk er, at det er sundhedsvæsenets (…). Kunsten er at gøre viden på netværket generel og 
interessant for alle brugere og samtidig specifik og støttende i forhold til den enkelte bruger.” (Thisted et al. 2010:55). 
Patientnetværkene får altså i den digitale udgave en anden profil end den der blev overdraget fra 
selvhjælpsgrupperne, som blandt andet var karakteriseret ved fravær af professionelle (Adamsen & 
Rasmussen 2001:911).  
Yderligere udfordringer opstår, hvis den sundhedsprofessionelle repræsenterer et privathospital. I 
interviewet med Anne udtrykte hun sin skepsis over for lægens deltagelse, fordi han repræsenterer et 
privathospital og kan have en interesse i at rekruttere patienter (Anne:20), men også fordi ”(…) det suger 
folks energi over til spørgsmål til ham frem for sharing, altså frem for at dele med hinanden.” (Anne:20). Anne 
betvivler altså hvordan lægen kan bidrage til netværkets egentlige formål, nemlig at patienterne deler 
erfaringer med og støtter hinanden. Dette viser at lægens deltagelse ikke er helt uproblematisk. Hvis 
patienterne, modsat Anne, glemmer netværkenes grundlag - gensidigheden mellem ligesindede - er dette 
så starten på en udvikling af netværkene til en ren internetbaseret sundhedshotline? 
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Patientnetværket i et transformativt empowermentperspektiv 
Analysen viste at på trods af forskelle i kapitalstruktur er der en afgørende fælles forståelse og gensidig 
anerkendelse i patientnetværket. Men analysen og det åbne sundhedsbegreb tydeliggjorde alligevel, at 
patienternes deltagelse i netværket bygger på deres relative, subjektive mål. Disse mål stiler mod en 
tilpasning til patientens egne behov og livsbetingelser - et individuelt design der sigter på ansvaret for 
egen sundhed. På baggrund af fundene, vil jeg argumentere for at patienternes deltagelse bygger på det 
neoliberale fokus på selvrealisering og individuel empowerment, frem for på et fokus på en kollektiv 
handlekapacitet. Der er en gensidighed uden et fælles ’vi’. Dette er et fund som forekommer 
paradoksalt, og måske er det som Hans henviser til i sit svar, da jeg spørger om man er alene eller 
sammen i netværket: ”Jeg tror man er alene i et fællesskab.” (Hans:24). 
Som nævnt i specialets indledende kapitel, findes der eksempler på udviklingen af et fælles ’vi’ i et 
internetbaseret patientnetværk (Radin 2005 og van Uden-Kraan et al. 2008). Disse studier viser at der i 
det afgrænsede netværk kan ligge et potentiale for at den fælles forståelse, herunder forståelse for 
årsager til de andre patienters afmagt, kan mobilisere en kollektiv problemerkendelse på tværs af de 
objektive og ulige mulighedsstrukturer, som eksisterer forud for deltagelsen i netværket. Jeg vil 
fremhæve et enkelt sted i interviewene, hvor der blev hentydet til et muligt grundlag for en kollektiv 
problemerkendelse:  
”Og så står man så dér, ikke. Og så kan vi så stå med vores frustrationer, men der bliver jo ikke rigtig… jeg synes jo 
ikke… Jeg synes den er overset. Det synes jeg den er. Fordi det lige som om ”nå, er det bare… er det bare atrieflimren, 
jamen det er ikke noget””. (Tove:7).  
Det er nemt at fornemme den opgivende tone i Toves ord. Her retter hun ikke sine frustrationer mod 
sygdommen i sig selv, men mod rammerne for at leve med atrieflimren, og den manglende interesse 
hun mærker fra professionel side for at beskæftige sig med atrieflimren. En fælles handlekapacitet 
kunne tænkes at have en reducerende effekt på ulighed i sundhed, hvis de kapitalstærke patienter i 
netværket hiver de kapitalsvage med sig i en fælles kamp, og reducerer den marginalisering af de 
svageste grupper, som kan være resultatet af et rent fokus på den individuelle empowerment og den 
enkeltes ansvar for egen sundhed:  
”On the one hand, such initiatives may create further awareness and help individuals to be more active and self-reliant. 
However importantly on the other hand, those who are marginalised, deprived and lack the resources to take an active part 
in ‘knowledge society’ due to lack of literacy, language skills or interest in science, may feel responsible for their 
circumstances without requiring the opportunities to change them.” (Andersen et al. 2011:98). 
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Refleksioner over teori- og metodevalg 
Med dette afsnit vil jeg reflektere over de begrænsninger som valg af metode og teori har for styrken af 
specialets konklusion, og jeg vil kredse om brugen af Pierre Bourdieus teoretiske analyseapparat. 
Metodevalg 
Valget af det kvalitative interview som metode medfører visse begrænsninger for specialets konklusion. 
Jeg kunne have inddraget deltagende observationsstudier af patienternes kommunikation i netværket, 
da jeg har søgt viden om relationerne i netværket. Dette ville bidrage til et mere fuldstændigt billede af 
relationerne (Brinkmann 2014:70), som kunne underbygge eller diskutere eventuelle 
uoverensstemmelser med patienternes opfattelser og beskrivelser, samt en større troskab mod 
Bourdieus grundlæggende metode (Hammerslev & Hansen 2009:24). Specialet begrænser sig til et 
indblik i hvordan patienterne sprogligt fremstiller deres handlinger, hvilket jeg ikke kan være sikker på 
stemmer overens med deres reelle handlinger. Jeg fandt det dog etisk problematisk at deltage i 
netværket som observatør, idet jeg formodede at det var for svært at indhente accept fra alle deltagerne 
i netværket. Ifølge Høybye (2015) kan en forsker dog ikke opnå en dybere forståelse for de sociale 
relationer i et internetbaseret netværk alene gennem skriftsproget, men må involvere og indleve sig 
kropsligt i netværket.  
Rekrutteringen af informanterne baseres på tilfældigheder, hvilket strider mod Bourdieus vægt på et 
forhåndskendskab og deraf udvælgelse af de informanter, som forventes at kunne bidrage mest til en 
belysning af problemstillingen (Glasdam 2005:39). I rekrutteringsprocessen lagde jeg vægt på 
frivillighedsaspektet, hvilket skulle sikre, at informanterne havde lyst til at fortælle mig om deres brug af 
netværket, og at det ulige magtforhold i interviewsituationen mindskedes (Glasdam 2005:38). Dette 
frivillighedsaspekt kan dog tænkes at medføre, at det er de mest ressourcestærke og aktive brugere som 
har meldt sig som frivillige informanter, og en mere udpræget diversitet i socioøkonomisk baggrund er 
gået tabt. En mulighed for informationsorienteret udvælgelse fra netværket, var at sende et 
spørgeskema til alle brugere af netværket, hvilket ville kunne have dannet grundlag for en anderledes 
specifik udvælgelsesproces blandt interesserede brugere. Dette forekom som en realistisk mulighed, da 
jeg oplevede en meget hurtig respons fra brugerne, men dette kan dog ikke garantere en generel 
interesse fra netværket til at deltage i interview. Jeg fravalgte af etiske hensyn at udnytte denne 
umiddelbare tilgængelighed, da jeg ikke ville risikere at give patienterne på netværket følelsen af 
uforvarende at tilhøre et register der er til rådighed for forskningsinteresse, og i stedet værne om 
netværket som en ’lukket gruppe’ og netværkets formål.  
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Teorivalg 
Gennem skriveprocessen har jeg reflekteret over min anvendelse af Bourdieus begreber om habitus og 
kapital. Habitus kan ikke artikuleres, og da min brug af begrebet begrænser sig til at forklare 
patienternes aktivitet og ansvarlighed, og reproduktion af doxa, kan man diskutere om denne 
anvendelse er blevet for banaliserende og med for stor vægt på det objektivistiske. Denne determinisme 
fylder ifølge Hastrup (2007:10f) i kritikken af Bourdieus begrebsapparat.  
Gennem mine analyser af patienternes kapitaler har jeg sat fokus på det potentiale som internetbaserede 
patientnetværk har til at ændre patienternes kapitalstruktur, og muliggøre en ompositionering i 
sundhedsfeltet, men en mere udviklet inddragelse af magt-, doxa- og feltbegrebet ville tydeliggøre dette. 
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Kapitel 7 Konklusion og perspektivering 
På baggrund af et ønske om at skabe et større fokus på internetbaserede patientnetværk og deres 
potentiale som sundhedsstrategi er formålet med specialets undersøgelse, som det fremgår af den 
todelte problemformulering, at undersøge hvordan patienters livsbetingelser kan være afgørende for 
valget af et internetbaseret patientnetværk som sundhedsstrategi, og at undersøge hvad der kan være 
afgørende for patienternes vedligeholdelse af netværket. 
Første del 
På baggrund af sundhedsforståelsen i det åbne sundhedsbegreb, konkluderer jeg til den første del af 
problemformuleringen, at patienternes sociale kapital uden for patientnetværket, kan være afgørende 
for deres valg om at mobilisere et internetbaseret patientnetværk som sundhedsstrategi. Analysen viser 
hos alle fem patienter, hvordan de i netværket søger at øge deres sociale kapital i form af relationer 
baseret på en fælles forståelse og gensidig anerkendelse, som er afgrænset til og definereret af 
patientnetværket, hvilket de ikke har adgang til i deres fysiske netværk.  
Jeg kan også konkludere, at den økonomiske kapital er afgørende for deres valg om at mobilisere 
netværket, da det kræver adgang til internettet. Heraf ses hvordan den økonomiske kapital spiller en 
skjult, men fundamental, rolle for netværkets potentiale som sundhedsstrategi. 
Tre af patienterne udtrykker en mangel på viden om sygdommen, i modsætning til de to højtuddannede 
patienter. Denne viden øges igennem mobiliseringen af netværket. Jeg konkluderer at også mængden af 
patienternes videnskapital uden for det internetbaserede patientnetværk kan være afgørende for valget 
af mobilisering af netværket. På baggrund af dette fund har jeg rejst spørgsmålet om hvorvidt lægens 
tilstedeværelse i netværket berettiges af den kvalitetssikring, samt forøgelse af patienternes viden, som 
han kan bidrage til, eller om tilstedeværelsen af en sundhedsprofessionel kan være en trussel mod 
netværkets særegenhed som patientnetværk med fokus på erfaringsudveksling med ligesindede. 
Yderligere konkluderer jeg, at patienternes habitus er afgørende for deres opfattelse af et 
internetbaseret patientnetværk som en mulig sundhedsstrategi. Patienterne udtrykker en habitus som er 
forenelig med samfundets doxa og logikken i sundhedsfeltet, om den aktive patient med ansvar for 
egen sundhed. Dette er en logik som de har internaliseret og ikke betvivler. Jeg har i diskussionen 
argumenteret for at denne logik videreføres gennem patienternes deltagelse i netværket og ikke skaber 
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mulighed for et transformativt empowermentperspektiv med fokus på kollektiv handlekapacitet, selv 
om det er set i andre internetbaserede patientnetværk.  
Spørgsmålet om kollektiv handlekapacitet kan drage paralleller til patientforeningernes rolle. Derfor 
åbner dette, samt ovenstående spørgsmål om lægefaglig involvering, for nye forskningsperspektiver 
som inddrager spændingsfeltet mellem patienter, netværk, sundhedsprofessionelle og patientforeninger. 
Det kan eksempelvis undersøges hvorledes patientforeninger forholder sig til de netværk som opstår 
uden for foreningerne, og om der er en reel mulighed - eller risiko - for at netværkene udvikler sig til en 
konkurrent til patientforeningerne hvis netværkene formår at løfte kollektive problemerkendelser til et 
politisk niveau. Et andet undersøgelsesfokus kan være tilstedeværelsen af en sundhedsprofessionel i et 
patientnetværk, og afdækning af både sundhedsprofessionelles og patienters interesser. Dette 
spændingsfelt mellem internetbaserede patientnetværk, sundhedsprofessionelle og patientforeninger 
synes umiddelbart ikke belyst. 
Anden del 
Til problemformuleringens anden del kan jeg konkludere at muligheden for at skabe enten forpligtende 
eller uforpligtende relationer i et internetbaseret patientnetværk, er afgørende for den enkelte patients 
vedligeholdelse af relationerne i netværket. Desuden kan jeg konkludere at muligheden for at deltage i 
netværket gennem en passivt iagttagende relation til de andre patienter, kan være afgørende for at den 
sociale kapital i netværket med tiden kan vedligeholdes. Dette skyldes, at den passive deltagelse kan 
udvikle en solidaritet med de øvrige patienter, som med tiden kan udvikle sig til en aktiv deltagelse og 
vedligeholdelse af relationerne i netværket.  
Dog kan jeg også konkludere at forskellige forventninger til og anvendelse af det skriftlige sprog, kan 
udgøre en begrænsning i relationerne, som kan være afgørende for vedligeholdelsen af disse. I 
diskussionen har jeg peget på hvordan den passive deltagelse som ’lurer’ kan give patienter, uanset 
kapitalstruktur, adgang til den sundhedsfremmende effekt af netværket, på trods af disse skriftlige 
barrierer. Denne viden kan lægge et ansvar på sundhedsprofessionelle for at oplyse alle patienter om 
muligheden for at mobilisere kontakt til andre patienter gennem enten passiv eller aktiv deltagelse i et 
internetbaseret netværk. 
Et nyt forskningsperspektiv herpå kunne være en kvalitativ, nuanceret undersøgelse af brugen af 
internetbaserede patientnetværk med fokus på de socialt svageste patienter, selv om det kan være en 
udfordring at få adgang til denne gruppe patienter. Denne viden kan få implikationer for 
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sundhedsprofessionelles sundhedsfremmende indsats hos de svageste patienter. Mette Diemer henviser 
til kritikken af selvhjælpsgrupper, som består i at de kun er for ”(…) dem, der har det lidt godt, dvs. har 
overskud til at henvende sig, forstå ”reglerne”, organisere børnepasning, komme hjemmefra til møder osv.” (Diemer 
2003:29). Yderligere studier kan belyse om det uforpligtende element i et internetbaseret 
patientnetværk, herunder muligheden for passiv deltagelse, tiltaler de svageste patientgrupper i særlig 
grad, eller om skriftligheden er for stor en barriere for denne gruppe. 
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  Bilag 1 
Rekruttering af  informanter 
Nedenstående tekst udgjorde mit opslag i et internetbaseret patientnetværk på det sociale medie 
Facebook, den 16. oktober 2015. 
 
Kære alle her i gruppen 
Jeg har fået lov af administrator at lave et enkelt opslag. Jeg er 33 år, tidligere kardiologisk sygeplejerske, 
bosiddende i Roskilde og nu specialestuderende på Roskilde Universitet. Jeg skriver om 
internetbaserede patientnetværk, med fokus på patienter med atrieflimren (en alt for overset lidelse!).  
Min foreløbige problemformulering er: Hvordan har atrieflimmerpatientens livsbetingelser, 
handlefærdigheder og mål/værdier betydning for brug eller ikke-brug af internetbaserede 
patientnetværk? Og hvordan kan brug eller ikke-brug af internetbaserede patientnetværk have 
betydning for den enkeltes sundhed?  
 
Disse spørgsmål kan jeg kun besvare ved at tale med jer. Jeg har en aftale med to patienter som ikke 
kender til internetbaserede netværk, og søger nu nogle brugere (som jeg har haft svært ved at møde på 
sygehuset). Derfor tillader jeg mig at skrive dette opslag. 
 
Vigtig info: Interviewet vil tage ca. en time, og jeg vil gerne komme til dit hjem - alle tider på dagen, i 
uge 44 eller 45. Alle data bliver selvfølgelig anonymiseret. 
Jeg giver gerne mere information, men nu har jeg skrevet et langt opslag! 
 
Jeg håber meget at der er nogen som har lyst til at hjælpe mig med at skabe mere viden om brugen af 
internetbaserede patientnetværk. 
I kan finde mig her på Facebook, eller sende en mail til: mmaarup@ruc.dk 
 
Venlige hilsner 
Malene Maarup 
 
  Bilag 2 
Uddybende information til informanter 
Nedenstående blev tilsendt informanterne via mail forud for interviewene. 
Kære [informant] 
Tak fordi du vil deltage i et interview, og bidrage til mit speciale. Her er lidt mere information 
om mig, baggrunden for specialet og om interviewet. 
Specialet om brug af internetbaserede patientnetværk afslutter min kandidatuddannelse i faget 
Sundhedsfremme og Sundhedsstrategier på Roskilde Universitet. Min kandidatuddannelse 
består derudover af faget Socialvidenskab. Jeg er 33 år, uddannet sygeplejerske i 2006, bosid-
dende i Roskilde, og har været ansat fra 2010 til 2012 på kardiologisk afdeling på Roskilde 
Sygehus, hvor jeg har lært patienter med atrieflimren at kende. Tidligere har jeg været ansat på 
en kræftafdeling på Rigshospitalet. 
Baggrunden for mit speciale 
I den danske og internationale forskning er der på trods af mangel på randomiserede kontrol-
lerede studier, og uvished om langtidseffekterne, bred enighed om en positiv sundhedsfrem-
mende effekt af internetbaserede patientnetværk. Det kan f.eks. øge patienternes viden om 
sygdommen, og skabe et nyt netværk. Der er ikke tidligere forsket i atrieflimmerpatienters brug 
af internetbaserede patientnetværk, hverken nationalt eller internationalt.  
Der er mange aspekter at se nærmere på i netværkene: Hvad betyder for eksempel deltagelsen 
af en sundhedsfaglig person? Er den viden der findes i netværket pålidelig? Hvilke fordele eller 
ulemper er der ved at mødes virtuelt? Skal man være meget aktiv for at få gavn af det, eller kan 
man nøjes med at kigge? En dansk undersøgelse fandt i 2010 en stor social skævhed blandt 
brugerne af et netværk for kræftpatienter. - Hvad kræver det at bruge netværkene? Har ikke-
brugere bevidst fravalgt det, eller kender de bare ikke til det?  
Min interesse kan kort siges at være: Hvad er afgørende for om atrieflimmerpatienter bruger - 
eller ikke bruger - denne form for netværk? Og hvilken betydning har deres brug eller ikke-brug 
for deres sundhed? 
Mine spørgsmål til dig 
Interviewet vil indledningsvist dreje sig om hvorfor internetbaserede patientnetværk er noget 
for dig, f.eks. hvad der i første omgang fik dig til at oprette dig i Facebookgruppen, og hvordan 
det er i sammenligning med fysiske netværk. Jeg vil også spørge hvordan du bruger det, f.eks. 
om du skriver meget, eller mest læser andres indlæg, hvordan din relation til de andre i 
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netværket kan beskrives, og hvad du synes om tilgængeligheden af en læge og sygeplejerske i 
gruppen.  
Derefter vil jeg spørge hvilke ”gevinster” du har fået ud af at deltage i netværket, og om der 
også findes ulemper. Afslutningsvist vil jeg spørge om du har snakket med din egen læge, 
sygehuslæge eller sygplejerske om netværket. 
Dette er bare vejledende og igangsættende spørgsmål. Under interviewet ser vi hvilke emner der 
dukker op, så det er vigtigt at du ikke opfatter ovenstående som en færdig manual for hvad vi 
skal tale om, men at samtalen drejer sig om det du synes er relevant. 
Om interviewet og hvad der sker efterfølgende 
Selve interviewet vil tage cirka en time, og optages på en diktafon der ligger på et bord imellem 
os. Jeg vil foretage interviewet alene. 
Efter interviewet skriver jeg samtalen ned på computer, og jeg sletter derefter optagelsen på 
diktafonen. I det renskrevne interview er alle dine personlige oplysninger anonymiseret. Din 
deltagelse er frivillig, og du kan til enhver tid trække din deltagelse tilbage. Selv midt i 
interviewet.   
Det færdige speciale bliver offentligt tilgængeligt via Roskilde Universitetsbibliotek, og vil blive 
mundtligt præsenteret for en mindre del af personalet på kardiologisk afdeling på Roskilde 
Sygehus. Desuden har Hjerteforeningen udtrykt interesse for at læse det.  
Har du spørgsmål til noget af ovenstående, så ring eller skriv endelig til mig, eller spørg mig når 
vi ses til interviewet. Det er vigtigt at du føler dig tryg og velinformeret. Jeg melder mig ud af 
Facebookgruppen for atrieflimren pr. 21. oktober, men du kan stadig skrive private beskeder til 
mig på Facebook. 
Mit håb er, at jeg med din hjælp kan skabe værdifuld viden om brug af internetbaserede patient-
netværk hos patienter med atrieflimren. Viden om netværkenes muligheder - og begrænsninger 
- vil sygehuspersonale kunne bruge når de skal rådgive patienter med atrieflimren. Måske er det 
et område som skal mere i fokus hos de sundhedsfaglige, som kan anbefale atrieflimmerpatient-
er at søge støtte her? Mit håb er også at patientforeninger og sundhedsprofessionelle inden for 
andre sygdomsspecialer kan inspireres af denne viden i forhold til deres patientgruppe.  
Endnu en gang tak fordi du vil være med. Jeg glæder mig til at møde dig. 
Venlig hilsen 
Malene Maarup 
Telefon: 3026 6003 
Email: mmaarup@ruc.dk 
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Interviewguide med tematisk og dynamisk 
dimension 
I venstre spalte angives den tematiske dimension i interviewet. Her tilknyttes komponenter fra 
Wackerhausens åbne sundhedsbegreb: livsbetingelser og handlefærdigheder og Bourdieus begreber om 
kapitaler. 
Før interviewet går i gang, laver jeg en briefing, hvor jeg igen præsenterer mig selv, og gentager den 
information som patienten fik tilsendt på mail inden interviewet (bilag 2). Herved sikrer jeg mig 
informeret samtykke. Derefter tændes diktafonen. Forkortelsen ’IP’ henviser til ’internetbaseret 
patientnetværk’ 
Interview af brugere at internetbaseret patientnetværk 
Tematisk dimension 
Dynamisk dimension 
Interviewspørgsmål 
Opfølgende/uddybende 
spørgsmål 
1. Indledende spørgsmål 
Forståelse af patienten og 
dennes baggrund. Søger indblik i 
patientens livsbetingelser og 
tilstedeværende kapitaler 
(sociale, kulturelle og 
økonomiske).  
Vil du starte med at fortælle om 
dig selv? 
 
 
 
F.eks. alder, uddannelse, 
arbejde, familie, fritidsinteresser. 
 
 
2. Hvorfor IP? 
Undersøger baggrunden for at 
benytte netværket ift 
livsbetingelser, eksisterende 
handlefærdigheder og social og 
kulturel kapital.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Hvordan blev du opmærksom 
på at der fandtes et netværk på 
Facebook? 
 
Kan du fortælle hvad der fik dig 
til at bruge netværket? 
  
 
 
 
 
 
 
Kan det sammenlignes med at 
mødes fysisk med andre 
patienter? 
 
 
 
 
 
 
 
 
Var du bruger af Facebook før? 
 
 
 
Bruger du internettet som en del 
af din hverdag? 
- til sygdomsrelaterede ting? 
 
Har du prøvet denne form for 
kommunikation på internettet 
før? (Chat, sociale medier) 
 
 
Har du snakket andre der har 
atrieflimren, uden for 
internettet? 
Ja: Hvordan mødte du dem? 
Nej: Har du lyst til det? 
-Hvorfor/hvorfor ikke? 
Fordele og ulemper på 
internettet? 
- anonymitet? 
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3. Hvordan IP? 
Tilstrækkelige livsbetingelser, 
kulturel kapital og 
handlefærdigheder til at bruge  
IP?  
 
 
 
 
 
 
 
 
4. Betydning for sundhed 
Hvilke handlefærdigheder og 
øgning af kapitaler (sociale og 
kulturelle) har det åbnet for? 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
5. Implikationer for praksis 
 
 
 
 
 
 
Kan du beskrive en situation 
som fik dig til at logge på 
netværket? 
 
Hvordan bruger du det?  
 
 
 
 
Der er en læge og sygeplejerske 
til rådighed i netværket. Hvilke 
fordele og evt. ulemper har det?  
 
Hvad har du fået ud af at være i 
netværket? 
 
 
 
 
 
 
 
 
Hvordan er dit forhold til de 
øvrige brugere?  
 
 
 
 
 
 
 
 
Er der ulemper? 
 
Har du talt med din egen læge 
eller sygehuslæge/sygeplejerske 
om IP? 
 
 
Har det betydning om 
patientnetværket findes hos en 
patientforeninge eller f.eks. 
Facebook? 
 
 
 
 
- skriver eller kigger? 
- svært at bruge/skrive? 
- hvor tit? 
- hjemmefra? 
 
Benytter du dig af det? 
 
 
 
Viden?  
- hvilken viden? 
- har du brugt det som afsæt til 
at søge konkret viden? 
- bruges i møde med læge/sgpl.? 
- som supplement til info fra 
sygehuset/lægen? 
- hvor fandt du denne viden 
førhen? 
 
Nogle særligt nære? 
- kan det sammenlignes med at 
snakke med familie eller venner? 
- hvordan støtter I hinanden? 
Forventninger til andre? 
Hvordan er forholdet mellem at 
give og at få?/føler du at du 
hjælper de andre, eller at de 
hjælper dig? 
 
Hvilke? 
 
Nej: Har du manglet en snak om 
det? 
Ja: Hvad talte I om? 
- godt hvis det blev introduceret 
under indlæggelse? 
 
Brugte du hjertedebat.dk? Andre 
IP? 
6. Debriefing Har du noget du gerne vil sige 
inden vi slutter, som du synes 
har betydning for det vi har 
snakket om, eller nogen 
spørgsmål til mig? 
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Interviewguide medbragt til interview 
Denne udgave af interviewguiden er anvendt i selve interviewsituationen. Den undlader den tematiske 
dimension og er mere overskuelig. 
Briefing 
Præsentation af mig selv og specialet ved at gentage tidligere information. Sikrer informeret samtykke i 
forhold til formål, frivillig deltagelse og ret til at trække sig ud, adgang til det færdige speciale og 
anonymisering af personlige oplysninger.  
1. Indledende spørgsmål 
Vil du starte med at fortælle om dig selv? 
Alder, uddannelse, arbejde, familie, fritidsinteresser. 
 
2. Hvorfor IP? 
Hvordan blev du opmærksom på at der fandtes et netværk på Facebook? 
Var du bruger af Facebook før? 
 
Kan du fortælle hvad der fik dig til at bruge netværket? 
Bruger du internettet som en del af din hverdag? 
- til sygdomsrelaterede ting? 
Har du prøvet denne form for kommunikation på internettet før? (Chat, sociale medier) 
Kan det sammenlignes med at mødes fysisk med andre patienter? 
Har du snakket andre der har atrieflimren, uden for internettet? 
- Ja: Hvordan mødte du dem? 
- Nej:Har du lyst til det 
- Hvorfor/hvorfor ikke? 
Fordele og ulemper på internettet? 
- anonymitet? 
3. Hvordan IP? 
Kan du beskrive en situation som fik dig til at logge på netværket? 
Hvordan bruger du det?  
- skriver eller kigger? 
- svært at bruge/skrive? 
- hvor tit? 
- hjemmefra? 
Der er en læge og sygeplejerske til rådighed i netværket. Fordele og evt. ulemper? 
Benytter du dig af det? 
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4. Betydning for sundhed 
Hvad har du fået ud af at være i netværket? 
Viden?  
- hvilken viden? 
- har du brugt det som afsæt til at søge konkret viden? 
- bruges i møde med læge/sgpl.? 
- som supplement til info fra sygehuset/lægen? 
- hvor fandt du denne viden førhen? 
 
Hvordan er dit forhold til de øvrige brugere?  
Nogle særligt nære? 
- kan det sammenlignes med at snakke med familie eller venner? 
- hvordan støtter I hinanden? 
Forventninger til andre? 
Hvordan er forholdet mellem at give og at få?/føler du at du hjælper de andre, eller at de 
hjælper dig? 
Er der ulemper? 
Hvilke? 
5. Implikationer for praksis 
Har du talt med din egen læge eller sygehuslæge/sygeplejerske om IP? 
Nej: Har du manglet en snak om det? 
Ja: Hvad talte I om? 
Godt hvis det blev introduceret under indlæggelse? 
Har det betydning om patientnetværket findes hos en patientforeninge eller f.eks. 
Facebook? 
       Brugte du hjertedebat.dk? Andre IP? 
Debriefing 
Har du noget du gerne vil sige inden vi slutter, som du synes har betydning for det vi 
har snakket om, eller nogen spørgsmål til mig? 
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Transskription af  interview med Anne  
Torsdag den 22. oktober 2015 kl. 10-12 på informantens bopæl. 
Interviewer: Malene Maarup (I) 
Længde: 1:59 
(uf)  uforståelige sekvenser 
?( )?  sekvenser der er vanskelige at forstå, f.eks. ?(taxakørsel)? 
...   uafsluttede sætninger 
(P)  pause  
(T)  tøven 
STOre BOGstaver tryk 
Informant: Anne (A) er 62 år og bosiddende i Region Hovedstaden. Anne har en lang videregående 
uddannelse som psykolog. Hun bor alene og har en søn. Anne har haft en blodprop i hjertet og har fået 
indopereret en stent. Hun har atrieflimren, er behandlet med ablation (en brænding af det hjertevæv der 
forårsager den unormale rytme) flere gange, har en pacemaker og er i massiv forebyggende medicinsk 
behandling. 
I: Ja, vil du starte med at fortælle lidt om hvem du er, din baggrund på et overordnet plan, det kunne 
lige være kort din alder, din uddannelse, arbejde, familieliv? 
A: Ja, jeg fylder 63 på mandag, og uddannelsesmæssigt er jeg uddannet psykolog og det blev jeg i 1982. 
Jeg startede i ’71 og det betød at jeg var længe undervejs, og det var rimeligt normalt dengang også slet 
ikke at blive færdig. Det betyder så også at jeg var meget aktiv i studietiden, politisk, og var alene med et 
barn, og jeg var egentlig også meget optaget af studiet, især til sidst. Relevant for det her er faktisk, at i 
den sidste del af studiet lavede jeg et projekt, hvor vi tilbød en særlig form for fødselsforberedelse til 
kvinder. Hvor vi også fik det psykologiske med. Så vi brugte basisgruppemodellen fra kvindebevægel-
sen og så havde vi, ud over at de havde fysopterapi og vejrtrækninger og sådan noget, så havde de også 
med os, hvor de kunne snakke om hvordan de havde det. Så det har jeg jo så også i den forbindelse 
skrevet om. Så har jeg mestendels undervist andre faggrupper i psykologi indtil ’92 hvor jeg bliver ansat 
i [direktorat] fuldtids, og der underviste jeg også andre faggrupper. Der var jeg så til 2013. Og det er 
relevant fordi jeg faktisk blev fyret på grund af min sygdom. 
I: Ja, du må også meget gerne fortælle om sygdommen. 
A: Jeg havde en blodprop i hjertet i 2007, og det var relativt udramatisk i virkeligheden. Jeg fik sympto-
mer i løbet af et par dage, og kom ind og fik umiddelbart behandling med blodfortyndende medicin. 
Og blev overført til Rigshospitalet. Jeg kommer ind mandag og bliver overført til Rigshospitalet tirsdag 
aften og får stent og ballonudvidelse onsdag morgen. Og der var der så konstateret allerede på 
[lokalsygehus] efter blodproppen, altså inden de overførte mig til Rigshospitalet, at hjertemuskulaturen 
ikke havde taget skade. Så der var en god prognose, måske ikke hvad angår blodproppen, men totalt 
set, ikke. Og ja, det var i september 2007. Så går der et par år hvor jeg mærker nogle ting som… jeg var 
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også angst og skulle bruge noget tid på at komme ned efter den der blodprop, men fik meget large 
behandling fra arbejdet. Halv tid og fuld løn og alt muligt. Så lige præcis samtidig fik min mor en meget 
alvorlig og terminal cancersygdom, så det at jeg ikke var på arbejde, det gjorde at jeg var mere ved 
hende. Og det var et sindssygt hårdt forløb, og det tog lang tid (T) så jeg brugte mange kræfter… min 
bearbejdelse af min egen sygdom stod lidt i baggrunden fordi hendes måde at være syg på var så 
skræmmende. Fordi hun (T) hurtigt fik stomi, og det… i en lang, lang periode fik hun parenteral 
ernæring. Og det havde jeg prøvet før med en veninde. Og det tog MIG et halvt år at kæmpe mig frem 
til at hun overhovedet fik det. Hun var i 80’erne. Så der brugte jeg rigtig mange kræfter. Men allerede 
dér… altså jeg tror at det jeg har gjort, måske også før min blodprop, det er at jeg har forvekslet atrie-
flimmer med angst. Hvor jeg nogen gange tænker jamen hvad fanden, hvorfor bliver jeg bange her? 
Altså hvor der ikke har været nogen udløsende faktor, og hvor jeg har haft ubehag og været svimmel og 
kunnet mærke min puls og egentlig måske nok tænkt at det var et angstanfald (T). 
(Anne fortæller om sin videre behandling og deltagelse i to projekter som hjertepatient). 
Så på et tidspunkt, jeg tror det var i ’09. Men i hvert fald, så er jeg flere gange blevet indlagt akut fordi, 
hvis med min historie… når jeg rækker fingeren op og siger at jeg har symptomer fra hjertet, så kom-
mer jeg ind med det samme. Og fordi jeg har været så meget under monitorering, så har de jo selvfølge-
lig kunne se anfald af atrieflimmer. Og der i ’09 (T) da havde de så set noget på overvågningen mens jeg 
havde været på hospitalet. Jeg arbejdede oppe mellem [bynavn og bynavn] og der blev jeg så indlagt 
akut på [lokalsygehus]. Og så efter nogle dage overført til [lokalsygehus] hvor jeg hører hjemme, ikke. 
Og der sagde de faktisk allerede at jeg skulle have Marevan og det tænkte jeg at det (T) skulle jeg ikke. 
Og så senere (griner) så var jeg efter en Holtermonitorering, der ringede de til mig, simpelthen, de var 
fuldstændig oppe at køre. Du ved, det var sidst på dagen og jeg rendte rundt deroppe i (T) [by] og der lå 
fem telefonsamtaler eller beskeder, og det var sygeplejerskerne ude fra hjertelaboratoriet der sådan ”du 
skal ikke være bange, du skal komme med det samme, ikke” (griner). Og jeg syntes måske nok at de 
skruede temmelig meget op, men så kom jeg så derud næste dag, fordi den der overlæge havde skrevet 
at jeg SKULLE i Marevanbehandling. (P) Så det kom jeg så. Og derfra, kan man sige, da var diagnosen 
jo stillet, ikke. Og så kommer der faktisk en meget urolig periode med indlæggelser, og det kulminerer 
så (T) jeg tror det er i ’10, ja det må det næsten have været. I hvert fald har jeg en Holter på i januar 
måned og jeg var sløj og træt og uoplagt, men alligevel så lå jeg i min seng og læste i en bog og klokken 
var halv et og så blev jeg ringet op af en der hedder [navn] en af overlægerne derovre, der siger hvordan 
har du det?. Og jeg tænker hvad rager det ham? fordi man er sådan lidt flov over at man bare og hygger 
sig når klokken er halv et. Jeg er lidt træt, jeg har det sådan nogenlunde. De havde så fået udskriften, det 
er Hvidovre der analyserer dem åbenbart, og han var så nødt til at sige at jeg skulle indlægges. Så siger 
jeg nå, hvornår?. ”Nu”. Men jeg skal lige i bad. ”Nej, det skal du ikke”. Jeg tænkte hvad fanden sker 
der? (griner). Og jeg skulle lige vinde tid, psykisk, og (T) jeg gik faktisk i bad og jeg kan ikke huske om 
jeg tog bussen eller en taxa, men kom i hvert fald derover i løbet af en times tid. Og (P) på det tids-
punkt var afdelingen sådan at du gik ind i den ene ende og så var der sådan en skranke i den anden 
ende, men det var inde på sengeafdelingen, så jeg skulle DERned og henvende mig. Så lå min journal 
øverst, og der lå så en label eller noget, du ved, post-it, hvor der stod syg sinusknudesyndrom og jeg 
tænkte, det vidste jeg ikke lige hvad var, vel (T). 
I: Nå, så det kunne du se? 
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A: Den lå simpelthen… Min journal var jo tyk. På grund af historikken og så noget, så den var jo sådan 
her (viser tykkelsen med fingrene). Og så lå der lige sådan en post-it ovenpå (griner) og så læste jeg 
faktisk alt det der var øverst i den, altså jeg bladrede ikke i den, eller åbnede den, men jeg læste det der 
var øverst, og så fik jeg en seng, der var også sådan en post-it på hvor der stod pauser op til otte sekun-
der (griner). Og der kom en sygeplejerske som kendte mig, men som sagde kommer du gående? og jeg 
tænkte jamen jeg er jo åbenbart syg. Men så blev jeg knaldet ned i en seng der, og havde det forskelligt. 
Så havde jeg høj puls, så havde jeg lav puls, så havde jeg uregelmæssig puls og så kom de og vækkede 
mig om natten og spurgte hvordan jeg havde det, fordi de kunne se inde i overvågningen at det ikke var 
så godt, ikke. Og der var jeg lidt over en uge, tror jeg. 
(Det ringer på dørtelefonen, men Anne kommer hurtigt tilbage igen). 
A: Nå men så kunne jeg vælge mellem at få pacemaker eller få (uf) ablation. Og jeg kunne ikke komme 
på internettet, tror jeg, eller også så kunne jeg. Men ingen pjecer, INGENting vel. Fra aften til morgen 
uden nogen særlig information så skulle jeg tage det valg. Og jeg havde egentlig valgt pacemaker, og så 
kommer de næste morgen og spørger hvad har jeg valgt, og jeg tror min søn som er voksen var til stede 
også. Og så kunne jeg mærke at den der læge trak i retning af ablation, fordi han siger hvis du får en 
pacemaker så har du den jo resten af livet. Så havde de sådan et ræsonnement der gik på at hvis jeg fik 
ablationen og den virkede, så ville jeg ikke have flimmer, og så ville jeg heller ikke have pauser fordi det 
var omslag til sinusrytme. Og så henviser de mig til Rigshospitalet, til ablation, og tre måneder på 
Rigshospitalet, det er seks. Og jeg fik sådan en lang… eller fik sådan en oversigt over hvilke hospitaler 
man kunne komme tidligere til på. Og der var så lige lidt dér, fordi det var jeg egentlig ikke så interes-
seret i fordi at jeg var interesseret i at min sygesag kørte, fordi jeg ville ikke tilbage til arbejdet. Altså jeg 
var i en dårlig situation på arbejdet og jeg ville ikke tilbage, og jeg ville egentlig også gerne have at det 
endte med en svaghedspension. Så det der halve år, der må jeg indrømme at de respekterede at jeg 
sagde at jeg ville på Rigshospitalet. De begyndte ikke med Aalborg eller et eller andet. Og så gik der jo 
frem til juni før jeg så blev ablateret, fra januar til juni. 
I: Men der kunne du godt leve et godt liv imens? 
A: Nej, det kunne jeg ikke. Altså jeg kunne leve. Og jeg var nogenlunde velmedicineret og jeg vidste 
hvad det var og sådan noget. 
I: Ja, og det betyder meget at man ved hvorfor man har det som man har det. 
A: Jeg kunne jo når som helst komme ind, men jo det var… Jeg tror at jeg gik til psykolog inde på 
Rigshospitalet i den periode. I hvert fald senere (T) jamen det gjorde jeg, det gjorde jeg. Da havde jeg 
fået sparket en dør ind på grund af private forbindelser simpelthen, for at sige det ærligt, til [navn og 
afdeling]. Og så har jeg snakket med en som jeg kendte perifært som jeg bare kunne mærke at hun 
havde styr på det her, altså hun stillede lige de rigtige spørgsmål. (P) Den 30. juni der var jeg så, det var 
under 14 dage siden jeg var blevet ablateret, og jeg var bare SÅ dårlig. Jeg var virkelig dårlig. Og der 
skulle jeg til en 60 års fødselsdag ude i [by]. Jeg måtte ikke ikke køre bil det halve år dér. De havde 
vurderet at jeg havde det så skidt at jeg ikke måtte køre bil og det gjorde jeg heller ikke. Og det kunne 
jeg tydeligt mærke jeg ikke skulle, for jeg blev tit svimmel og uopmærksom og angst.  
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(Anne fortæller om et privat møde ved en fødselsdag, med sygeplejersker fra den afdeling hendes mor 
var indlagt på, og om en patient med en anden sygdomslidelse.) 
A: Og så havde jeg meget det der at jeg havde atrieflimmer at jeg gemte mig fordi jeg følte at jeg så 
mærkelig ud. Altså lige som hvis man havde epilepsi eller sklerose eller et eller andet. Jeg følte lige som 
at hvis jeg ikke… var svimmel eller sådan noget, syntes jeg det var pinligt. Så hvis jeg var ude i Kvickly 
så gik jeg hen ved vaskepulveret eller sådan noget, i stedet for at være synlig. Og det gjorde jeg også 
derude, der gik jeg op på toilettet ovenpå og var alene. Og så begyndte gæsterne at sive og jeg blev og 
hjalp min veninde med opvasken. Og der havde jeg én gang gået hen til hende hvor de alle sammen 
sad. Hun var i midten. Hvor jeg sagde til hende at min puls den er helt gal, kan du ikke lige prøve at 
tage min puls. Der var den så kun 74, men den var uregelmæssig. Og så tænkte jeg nu bliver jeg her for 
jeg kunne overhovedet ikke overskue noget med toget eller noget som helst. Med mig er det ikke noget 
med at jeg skal stødes eller det varer mange dage, det varer måske tre-fire timer eller sådan noget. Så jeg 
havde et rimelig godt håb, et velbegrundet håb om at det ville gå over (P). Og så står vi og vasker op og 
så siger jeg prøv lige en gang at tage min puls igen. Og der så hun bare MEGET professionel ud. Jeg 
kunne slet ikke læse hendes ansigt og hvad hun tænkte. Og hendes mand kom hjem, han er også plejer, 
eller nej, det hedder det ikke mere, altså gammel plejer fra dengang hvor man blev plejer. Og er vant til 
at stå med et kæmpe stort ansvar. Og vi snakkede om hvad skulle der ske, for de syntes at jeg skulle ind 
og vurderes. Og jeg sagde jamen jeg skal ikke på [lokalsygehus] lige meget hvad, jeg skal bare ikke på 
[lokalsygehus]. Så jeg skal UD af det her område. Og så siger hendes mand jeg tror egentlig vi skal køre 
en tur til [Annes lokalområde] (griner) hvor jeg tænkte at det var da sjovt at de lige skulle en tur til 
[Annes lokalområde]. Og så siger han vi kører dig ud på dit eget hospital. Og det gjorde de på en meget 
god måde. Altså (T) de holdt øje med mig. Jeg var tryg ved det og de satte mig af ude på parkerings-
pladsen foran skadestuen. De fulgte mig ikke ind eller noget, de var ikke sådan overbeskyttende, de 
skulle bare se at jeg havde kontakt med en. Og der blev jeg indlagt, og der var det åbenbart blevet mere 
udbredt med de der synkoper og præsynkoper. Altså der stod det også ligesom fast at den ablation ikke 
havde virket. Selvfølgelig kan man godt være ustabil bagefter, men det der kunne jo ikke gå, simpelthen. 
Og (T) der tror jeg planen var at jeg ikke blev udskrevet inden der blev forsøgt noget. Den indlæggelse 
varede 16 dage, i midten af juli måned. Så det var den sommer. Så blev jeg overført til Bispebjerg og de 
lagde pacemaker ind og jeg kom så tilbage igen fordi jeg havde ligget så længe så jeg havde brug for lidt 
gradvis overgang. Så kom jeg hjem og man mærker jo alt muligt når man får nyt ind i kroppen. Også 
ting der ikke er der. Jeg måtte ikke løfte det ene og det andet, og pludselig, ja så var jeg oppe i min 
venindes sommerhus og hun forstod det ikke rigtigt, men der havde jeg bare ALLE de gamle sympto-
mer og jeg var pisse bange for det var oppe i [Nordsjælland]. Der var bælgravende mørkt, det var kun 
mig der kunne køre bil, og vi ventede på hendes voksne søn og hun rendte rundt ude på vejene for at 
gå ham i møde og jeg lå bare og holdt fast i sengen og jeg var virkelig bange. Det har jeg også nogen 
gange gjort i en hospitalsseng. Sat begge siderne op og bare ligget og holdt fast for, hvis det var jeg 
besvimede, ikke at falde ud. Jeg vidste hun ikke kunne køre og jeg vidste jeg ikke selv kunne køre fordi 
jeg var for dårlig, og jeg tænkte hvad fanden skal jeg på [lokalsygehus] fordi det ville det jo nok blive. 
Eller måske i bedste fald [lokalsygehus]. Især når jeg havde været der et par gange før. Så jeg kom igen-
nem natten og næste dag lavede jeg også noget med min veninde. Så gik jeg over på hospitalet lørdag, 
fordi jeg VAR virkelig dårlig. Idet jeg lægger mig ned får jeg sinusrytme. Jeg kunne simpelthen mærke 
det. Og da havde jeg det sådan… der stod en muskel herovre (peger på lysken og viser hvordan det 
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bevægede sig op og ned), den stod sådan her. Og jeg tænkte hvad er det nu? Som sådan et grovmoto-
risk tick, det var HELT vildt som den bare stod og kørte. Og den der læge, hun UNDERsøgte og hun 
spurgte om det ene og det andet og det tredje. Jeg kendte hende faktisk godt, en meget sød læge, hun 
skrev også MANge sider bagefter om alt det jeg ikke fejlede. Og så sagde hun jamen det der det har 
intet med din hjertesygdom at gøre, nu får du noget muskelafslappende og sagde du må godt blive 
indlagt hvis du er meget bange. Så vil man jo ikke indlægges, vel. Så skal man lige som udstille sig selv 
som meget bange, og der var ting… jeg skulle passe en lille… og der var ting jeg gerne ville og det var 
lørdag eftermiddag og sådan noget, så jeg syntes ikke rigtig. Jeg bor tæt på hospitalet, så sagde hun nu 
har jeg lavet hele indskrivningen. I de næste 24 timer kan du komme og så skal vi ikke alt det igennem 
igen. Og så bliver det mandag, der skal jeg ordne nogle forskellige ting. Der kunne jeg næsten ikke tale 
fordi det dunkede i struben. Nu var det ikke bare her (peger på lysken), det dunkede her (peger på stru-
ben). Så ringede jeg til min privatpraktiserende læge, og jeg havde fået forskellige telefonnumre på… 
pacemakere det foregår på Bispebjerg, så der er tre hospitaler inde over. Der var kun telefonsvarer, men 
så siger (uf) du bliver nødt til at tage derud. Og det gjorde jeg så. Og han kunne med det samme se at 
på den pacemaker der sad ledningerne bare og blafrede fuldstændig frit. De havde ikke lavet skade men 
den havde stået og pacet på bugmuskulaturen, det var derfor jeg havde den dér (peger på lysken). Ja, 
det var meget… det var fuldstændig surrealistisk. Men jeg jo mest opdagede det var at jeg var tilbage i 
de gamle symptomer, for den virkede jo ikke på det den skulle. Så det var sådan hvad skal du lave i 
eftermiddag? Og de stod bare sådan et hold og siger jamen hvis det passer dig… vi skal lige have en 
INR-værdi så kan vi sådan set bare gå i gang. Så siger han til mig har du været besvimet? Så siger jeg nej 
det har jeg ikke. Ellers skulle det åbenbart være nu. Så det blev så næste dag, tror jeg. Så lagde de den på 
plads (P). Og det hedder et eller andet, det er et eller andet specielt syndrom, men det er under en pro-
cent det sker for. Men det går ud på at den flytter sig sådan så… så længe ledningerne ikke er vokset 
ordentligt fast så kan de godt blive revet over. 
I: Ja, jeg ved godt at de kan flytte på sig. Jeg vidste faktisk ikke at det havde et navn. 
A: JEG tror, med mindre den har været dårligt lagt ind, så tror jeg at Rasmus der også var her forleden 
dag (da interviewer ringede og lavede interviewaftalen), han har stået og været på vej til at tisse i bukser-
ne, jeg ved ikke hvad han har været der, en tre-fire år eller sådan noget, og så har jeg uden at tænke over 
det løftet ham op på toilettet, eller han har sagt, du ved, i sidste øjeblik ”jeg skal tisse”, og så for at han 
ikke skulle have det nederlag har jeg bare løftet ham på uden at tænke over det. Og han var ikke så stor, 
men solid. Men lige meget hvorfor, så skulle jeg så hele det der… det var meget sjovt fordi det var en 
meget større udfordring for lægen fordi de står og knalder rutine hele dagen, hvor han skulle jo virkelig 
ud i noget problemløsning og opfinde noget, for han ville jo gerne genbruge det der var opereret ind én 
gang. Og så skulle han både have frigjort de gamle ledninger og have sat nogle nye fast, så han var 
meget koncentreret, og ikke sådan til fis og ballade, men det var lidt spændende at se hvordan han tog 
den udfordring. Det lykkedes så. Og så har jeg faktisk fået to ablationer til. Den seneste må have været 
sidste sommer. Jeg går ikke så meget op i det mere. Den virkede heller ikke. Men det kan man mest se 
på de data der ligger i pacemakeren og så på overvågningerne. Det der ligesom er blevet anderledes er 
at jeg føler det mindre. 
I: På grund af pacemakeren? 
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A: Delvist.  
I: Hjertet løber stadig af sted ind i mellem? 
A: Ja, ja. Det der har været det værste for mig, har selvfølgelig været de dér nær-besvimelser. Også fordi 
det accelererer jo og genererer angst, og så  kører du ind i en negativ spiral. Så man kan sige, at det, at 
det bliver taget det giver måske generelt noget ro. Men pacemakeren tager jo ikke noget andet end den 
lave puls. Eller den lave puls kan også være en stor afstand mellem et slag og et andet slag, selvfølgelig. 
Men sidst (T) de havde set noget der muligvis kunne være ventrikelflimmer. Så de var helt oppe at køre, 
og det skulle så udredes så jeg fik kranspulsårsundersøgelse og de scannede for hjertesvigt og så videre, 
og senere er de blevet i tvivl om det var en, hvad skal man sige, falsk positiv… noget der godt kunne 
være noget andet som kunne se sådan ud. Det er lige som blevet neddramatiseret plus at de siger at hvis 
man ikke har forsnævringer og ikke har hjertesvigt så skulle et normalt hjerte gerne kunne overvinde 
det. Og det har de så fundet ud af jeg ikke har.  
I: Så du lever så stadig med dine anfald? 
A: Ja, det gør jeg. Som sagt så er der objektivt mere end jeg mærker. Altså når den laver målinger, så er 
der mere. Og jeg oplever det mere som, hvad skal man sige, en irritation eller… det er rigtig godt for 
mig at jeg VED det går over. 
I: Men du blev opsagt der i [direktoratet]? Altså hvordan har du kunne opretholde et liv og hvad kan 
man sige, din arbejdsdygtighed? Selv om jeg selvfølgelig også lige skal prøve at komme tilbage til 
netværket her. 
A: Jeg blev sygemeldt i efteråret 2011. Og da er jeg jo overhovedet ikke tilbage. Der er jeg HELT væk. 
Og der begynder de jo på et tidspunkt en sag om… fordi jeg var statstjenestemand, om hvilken grad af 
pension jeg kunne få, eller om jeg skulle have pension. Det får man jo ikke hvis man bare bliver væk, og 
der generede de mig faktisk ikke noget særligt. Jeg var ikke i arbejdsprøvning. De kunne trække data ud 
af hospitalerne hele tiden. Og mit held var, at hvis der var et eller andet, så var der hele tiden en forestå-
ende operation. Og det kom faktisk ind under nogle kriterier hvor man ikke skulle gøre noget. En fore-
stående hjerteoperation. Der kan man så sige at en ablation er på kanten, men det betragter de som en 
hjerteoperation. I hvert fald så var der en grund til at den skulle laves. Da vi så kommer hen til min fød-
selsdag, den dag jeg bliver 60, bliver jeg så varslet afsked, men der havde jeg så i mellemtiden fået at 
vide at hvis jeg havde en ablation i januar, så hvis jeg selv sagde op på min fødselsdag og afmeldte den 
operation i januar, eller den ikke virkede, så ville jeg kunne få en højere svaghedspension til 10.000 om 
måneden, mere i resten af mit liv. Og jeg tænkte det vil jeg bare ikke satse på, fordi så ville jeg også 
miste et halvt års løn i første omgang. Så der er jo allerede 240.000 eller sådan noget jeg ville få mindre, 
så der skulle gå nogle måneder før det var hentet ind. Det der betyder rigtig meget for mig, det var at 
jeg ikke ville spekulere i at en operation ikke skulle virke. Og du kan godt se at hvis det er sådan at man 
lige frem kan få noget ud af det på lang sigt, at den ikke virker, så ville man hele tiden skulle passe at 
man ikke sagde til nogen at man havde det godt eller det gik godt eller et eller andet. Så skulle man, 
hvad skal man sige, ikke lyve, men hvert i fald underspille. Nu VAR det faktisk sådan at man må sige at 
den ikke virkede. Der kom jo en til, tror jeg. Jeg har i hvert fald fået tre i alt. (P) Så jeg bliver afskediget 
der i ’12 med seks måneders opsigelse, det vil sige jeg fratræder officielt 30. april. Så man kan sige at al 
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den tid jeg har haft min normale løn der har jeg jo også været… altså dels kunne tillade mig ikke at være 
på toppen, men jo også været sikret min løn og… Det er alligevel en sygesag der har trukket meget ud. 
I: Det må man sige. (P) Hvad så i dag? 
A: Nej, næste hurdle, den skal du lige have med. 
I: Nå okay (griner). 
A: Det var at dagen efter skulle jeg overbevise A-kassesystemet om at jeg var rask. Så der… til dem 
sagde jeg så at jeg havde fået den der operation i januar og havde det meget bedre nu og nu kunne jeg 
stille mig til rådighed for arbejdsmarkedet. Jeg tænkte tænk hvis jeg får noget job hvor jeg… så må jeg 
sove resten af tiden. Altså gå på arbejde og gå i seng klokken seks, og vise min gode vilje. Så jeg kom så 
på dagpenge plus jeg havde min pension oveni så det lignede min gamle løn, faktisk.  
(Af hensyn til anonymisering er et afsnit om en supplerende ansættelse udeladt her) 
A: Og jeg havde jo også i den, hvad skal man sige, i den halvandet års sygemelding lært at få tiden til at 
gå. Set kunstmuseer og gået til koncerter. Den dér atrieflimmergruppe inde i København betød meget 
for mig. 
I: Ja? 
A: I Hjerteforeningen. Det var faktisk også der jeg hørte om det der netværk på Facebook.  
I: Jeg vil egentlig også lige… inden vi går over til det. Hvem har du haft med i alt det her? Du har 
nævnt din voksne søn. Har han været med på hospitalet? 
A: Ham har jeg skånet i stor udstrækning 
I: Ham har du skånet? 
A: Det var simpelthen så traumatiserende med min mor dengang, så det var… altså der var han 
uheldigvis med til nogle ting der var helt langt ude. 
I: Har du andre børn? 
A: Nej. 
I: Så du har en søn og så et barnebarn? 
A: Jamen det er sådan en jeg har lånt, det er ikke en der er beslægtet. 
I: Så din søn har ingen børn? 
A: Nej. Men altså der hvor jeg får en blodprop i 2007 og min mor får… (T) Bliver indlagt akut med, 
ikke tarmslyng, men noget alvorligt. Tarmproblemer. Bliver opereret. Og får en stomi der overhovedet 
ikke virker. Fire dage efter. Det var sådan sidst i oktober, det var meget, meget tæt på, hvor han var… 
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inden for meget kort tid ved at miste de to nærmeste relationer. Han har ikke underholdt MIG med det, 
men jeg er sikker på at han har taget i mod noget psykolohjælp. 
I: Havde du andre børn? 
A: Nej. Men han var med, med det der med pacemakeren, fordi… (T). Jamen også fordi jeg gerne ville 
involvere ham, men også fordi det er sådan noget mande-noget, den ene eller den anden tekniske løs-
ning. Det er lige sådan noget han kunne forholde sig til, og det er jo også trods alt i den lettere afdeling, 
man får jo ikke fjernet noget eller… det er jo sådan meget til at tage og føle på, synes jeg. Og han var 
også i nogle situationer god til at være med, med min mor, for han var mere… Der er en af mine ven-
ner som er læge der siger til mig at hvis der er nogle pårørende, og der er en der hviler i sig selv, så 
snakker man til dem, for så ordner de det, fremadrettet. Men hvis en er meget vred eller meget ked af 
det, så er det bedre at tale til en af de andre. Og der brugte han også det der, at ”hvis min mormor bliv-
er bedre hver gang hun får væske, hvorfor giver I hende så ikke noget mere væske”, og sådan noget. 
Altså sådan, bare logisk. Og han havde fat i noget, for hun var underbehandlet og hun smed tre liter 
væske i døgnet og de gav hende to, og hun kunne ikke… elektrolytbalancen og alting var i udu. 
I: Men hvordan… Så du har været meget alene under indlæggelserne? 
A: Nej, nej, altså… 
I: Jeg tænker også, hvem har du sådan snakket med om dine anfald og når det var svært? Bor du alene? 
A: Ja. Jeg har ikke været alene, men jeg har syntes det var meget svært for andre mennesker at forestille 
sig hvad atrieflimmer er, og jeg synes tit at de har dårlig nok forstået hvor bange jeg var. Deroppe i det 
der sommerhus var det virkelig slemt, hvor jeg kaldte på min veninde og hvor hun ikke reagerede. Og 
det blev jeg egentlig ret chokeret over. Jeg har aldrig rigtig spurgt hende om hun havde hørt det. Men 
altså det der med at der ikke er nogen der skærer igennem og siger nu skal du altså ind, jo det gjorde 
[veninde fra fødselsdag]. 
I: Hun var så selv sygeplejerske? 
A: Ja. Og hun havde fået lov til at tage min puls et par gange, og hun kunne godt se at hvis den med et 
kvarters mellemrum er henholdsvis 180 og 74 og 40, så er den ustabil i hvert fald (griner). (T) Jeg synes 
mest at (T) du føler bare ikke rigtig nogen genklang hos folk der ikke enten er professionelle eller har 
prøvet det selv. Det er også typisk sådan at nogen af mine veninder kan stadigvæk begynde at grine hvis 
jeg siger at jeg skal i flimmergruppe. For mig er det dybt seriøst, det er bare beklageligt at det hedder 
det, men altså… Nej, men jeg har jo et enormt stærkt netværk, kan man sige, fordi jeg har nogle gode 
stabile venner og jeg har… en stor del af mine venner er psykologer, og nogle er læger. Jeg har nogen 
man kan tale fornuftigt om det med.  
I: Som du har brugt så? 
A: Ja, man kan jo både… der ligger jo også noget i at man IKKE snakker om det. At man får en pause 
eller at det ikke skal fylde det hele, men hvor de jo er klar over at… nu er der altså en ablation i morgen 
så man er lidt anspændt eller… Der har også været nogen der har hentet mig hver gang og været her og 
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sove den første nat, og… Altså de har givet mig det jeg har bedt om. Jeg har i mange år gået i psykote-
rapeutisk efteruddannelse hvor der har været mange træningsseminarer og der har vi haft en supervi-
sionsgruppe hvor der er kommet en fra USA en gang om året, og der har vi jo arbejdet med vores 
private, og det er jo virkelig noget der rykker. Så alt det der omkring blodproppen det har været gennem 
en af de bedste terapeuter i verden vil jeg sige, og også fået, hele gruppen er jo også psykologer, fået 
deres support.  
I: Altså det er en psykoterapeutisk gruppe for psykologer som behandler… 
A: Ja, og der jeg også været hvert år på et sommerseminar i tolv dage et eller andet sted i verden. Så der 
har jeg jo kunne bruge den til det der kom op. 
I: Men de ved jo ikke hvordan det er at have atrieflimren? 
A: Nej, men til gengæld er de gode til at indleve sig i hvordan et er problem for den anden. Nogen 
gange er det også lige meget om man ved. Fordi det det handler om det er om man kan lytte. Hvordan 
er det for hende? Og det kan man bedre når det er seriøse terapeutiske situationer end hvis man går hen 
ad gaden og siger nu har jeg hjertebanken. Også bare at man får lov til at tale uforstyrret, og man… 
jamen det betyder så meget. Det betyder rigtig meget for mig. Og nogen gange er der også nogen der 
har det… eller har andre hjertesygdomme. Og så har vi… Vi er seks der har været med fra engang, ’96-
’97, i de der supervisionsforløb i den samme gruppe. Og på et tidspunkt var vi ikke i samme gruppe, 
men nu har vi sådan et, jeg ved sgu ikke hvad man skal kalde det, men kort fortalt så mødes vi hver 
anden måned og spiser noget godt og kører en eller anden, ikke alt for stiv runde, men hvor vi alle 
sammen fortæller fra vores private. Hvor er vi lige nu. Og i og med vi er mellem 63 og 76-77, så er der 
jo meget sygdom og død. Folk… de sidste er ved at miste deres forældre. Og man får knæ- og hofte-
operationer og sådan noget. Jeg blev helt træt første gang vi var sammen fordi jeg tænkte at det var jo 
ikke OS. Det blev pludselig noget med at det blev nogen ældre kvinder der havde de problemer man nu 
engang har. Og så begyndte jeg at gå i den gruppe. Det var engang jeg ringede ned til sygeplejerskerne, 
jeg kan huske jeg sad ude på [lokalhospital], jeg var helt… jeg havde høj puls og jeg kunne ikke få luft 
og… hvis jeg skulle snakke i længere tid måtte jeg stå op ad en væg fordi jeg var ved at besvime. Og 
min chef, han var sygeplejerske, han var iskold. Han var så uempatisk. Han var faktisk uddannet syge-
plejerske, det var virkelig ubehageligt. Hvor jeg nogen gange til møder, fik jeg små black outs, men hvis 
jeg havde stået op i fem minutter og talt, så måtte jeg simpelthen finde en væg og læne mig op ad. Også 
når jeg underviste, netop, du kan blive optaget af noget, og bruger enormt meget luft, og nogen gange 
skal du tale højt, og så bliver du lige pludselig utilpas. 
I: Det var også ubehageligt. 
A: Ja. Men derfor, kan man sige, det gode er, når man er under overvågning, man kan se det rent 
objektivt. 
I: Hvordan overvågning? 
A: Altså det man for eksempel kan lære om sig selv når man er på hospitalet, det er at nu har jeg det 
bare bøvlet mærkeligt, og så kan du ligge og kigge på din skærm og så kan du se at den kører sådan her 
eller den kører sådan her (laver bevægelser med fingeren i luften), og så tænker du nå, men så er det 
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måske ikke så mærkeligt jeg har det underligt. Så får du lige som en feedback og lærer at når den kører 
pacerytmen så har jeg det jo fantastisk eller endnu bedre, hvis den bare kører 60-70 af sig selv, og bare 
er fuldstændig regelmæssig, det GØR den jo også. Og det er jo og det, der da jeg havde pensionssagen, 
som jeg siger, selv JEG kan gribes på fersk gerning i en normal rytme. Og hvis det er lige der hvor du er 
til en halvårlig kontrol og der sidder en ung læge og han lukker den. Hvor du så hele… i går aftes lå jeg 
og holdt fast i sofaen fordi jeg havde en puls på 180. ”Ja, der er ikke noget at se”. DET synes jeg er et 
meget, meget stort problem med atrieflimmer. Det er noget der bliver talt meget om i de dér netværk, 
det er det dér med at (T) jeg vil ikke sige ikke at blive troet på, men at blive afvist fra skadestuerne fordi 
at man ikke udviser symptomer eller, også klassisk, at man bliver læst som et angstanfald. (P) Men det 
kan jeg godt forstå. Men man skal også respektere… altså der kommer også nogen med angstanfald, det 
er slet ikke det, men så kan man jo se lidt på historikken og sådan noget.  
I: Du sagde at du mødtes med nogen i en gruppe under Hjerteforeningen. Hvordan startede det? 
A: Jamen, det var fordi jeg havde ringet ind til de dér sygeplejersker derinde og… var det da jeg var i 
tvivl om jeg skulle tage Marevan? Det kan jeg ikke huske, men det var en eller anden problemstilling i 
hvert fald, og jeg tænkte nu er der den dér linje, så ringer jeg til dem.  
I: I Hjerteforeningen? 
A: Ja, og så sagde hun at der var en gruppe derinde. 
I: Ja? En fysisk gruppe? 
A: Ja. Og så gik jeg derind den første dag jeg kunne ramme den. 
I: Vi kommer til at gå over en time, kan jeg godt se. Har du…? 
A: Det gør ikke noget for mig. 
I: Nej? 
A: Og den gruppe gik jeg faktisk i forholdsvis lang tid og blev en… altså jeg synes både jeg ydede meget 
til de andre og jeg fik selv enormt meget ud af det.  
I: Var det alle sammen …? 
A: Det var en flimmergruppe. Der er også blevet skrevet om det, faktisk. I et gammelt nummer af 
Hjertenyt. Du kan sikkert opspore dem.  
I: Altså jeg har et liggende fra 2013, tror jeg. Hvor de havde et tema om det. 
A: Jeg tror det er ældre end det, hun hedder Anne (uf) hende der har skrevet det. I den gruppe, for at 
gøre en lang historie kort, der var der så én der var der en eller to gange som gjorde mig opmærksom på 
den dér Facebookgruppe. 
I: Altså en deltager? 
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A: Ja. Som dengang hed radiofrekvensablation. Den meldte jeg mig så til. Og der var masser af empati 
og sharing og kommentarer til hinanden, og… 
I: Var det en Facebookgruppe? 
A: Yes. Jamen den var på mange måder var den udmærket, men også lidt indespist. Og også lidt (T) 
jamen det er sådan primitivt sprogbrug og… 
I: Hvordan var den i forhold til den fysiske gruppe du var startet i der? Kan de sammenlignes? 
A: Det jeg har haft glæde af, ikke, det er at man skriver et eller andet lige ud cyberspace klokken to om 
natten hvor du ligger på en afdeling og er dårlig og venter på en læge eller et eller andet. Og så får du 
respons med det samme, for der er altid nogen der er på. Og der har faktisk været nogen rigtig gode 
kommunikationer, og det er også sådan noget med… jeg har jo lige siddet med en her lige inden du 
kom. Det er så en meget bedre gruppe, men det er den med pacemakere. Hende Louise der står for 
gruppen, hun er skidesyg i øjeblikket, så hele gruppen er oppe at køre, det er meget spændende, faktisk, 
sådan rent sociologisk. Hun får selvfølgelig meget respons, fordi hun har gjort meget for en masse 
mennesker. Jamen det er det der med, at man altid man få fat på dem, og man altid kan få respons. Og 
langt de fleste tænker over hvad de skriver, altså de skriver ikke alle mulige ting ”nå, men jeg kender 
også min moster og hun havde det lige som dig og så døde hun dagen efter” (griner). Altså de skriver 
noget fornuftigt (griner). Og mange kender ikke hinanden fysisk. 
I: Nej. Det er en fordel? 
A: Det ved jeg ikke. Men det gør de bare ikke. Jeg ved ikke om det er en fordel. 
I: Giver det… Jeg tænker lidt på sammenligningen mellem… når man kender hinanden og sidder 
overfor hinanden i en gruppe fysisk eller man er på nettet. Giver det nogle videre rammer eller lægger 
det nogen begrænsninger på? Kan man sammenligne de to? 
A: Du koncentrerer dig jo faktisk meget om selv at formidle det du skriver sådan så det egner sig til at 
gå ud i nogen du ikke har… altså TIL en anonym gruppe. 
I: Så du tænker over at det her det er noget som mange skal kunne bruge? 
A: Ja, det skal være relevant på en eller anden måde, det skal både være noget jeg har brug for at skrive 
og det skal også være noget der ikke er trivielt. 
I: Altså du tænker også meget på at hjælpe andre? Det du skriver? 
A: Nårh ja, men når jeg skriver noget taler jeg kun for mig selv, men det er klart at jeg reagerer på hvad 
andre siger eller skriver nogen gange. 
I: Jeg tænker at det selv at skrive, kan det være… altså hjælpe dig? 
A: Ja, helt klart, helt klart, for det er også nogen gange du får styr på et hændelsesforløb ved at skrive 
det ned. Eller jeg har meget med… altså jeg har ret meget humoristisk sans, så det vil sige hvis nogen… 
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altså jeg har også undervist sygeplejersker i mange år. Hvis nogen laver noget der er fuldstændig… jeg 
kan skrive det sådan karikaturmæssigt. Og så kan jeg have en fornøjelse med det. 
I: Kan du så være sikker på at blive forstået eller skal man så kende dig for at kunne forstå den måde du 
skriver på? Er det en overvejelse du har gjort? 
A: Men det er jo sådan noget med at jeg lå efter en ablation og måtte ikke røre mig. Men så manden ved 
siden af han skulle have en hjerteklapoperation et par dage efter. Så kommer der en læge ind med et par 
telefoner kørende og siger til ham ”ja det var jo meningen du skulle have den der smarte hjerteopera-
tion, men vi har jo taget et røntgenbillede af dine lunger så nu har vi faktisk set at du har noget vi skal 
have undersøgt nærmere og det skal vi i dag og skanning og… jeg skal lige tage telefonen” og ind og ud 
og… og konen var der også, og det var meget, meget ubekvemt for mig for jeg kunne ikke forlade 
rummet og han var virkelig, du ved, ukoncentreret og uforskammet og afleverede den dér, og manden 
havde slet ikke været inde på noget i retning af cancer vel, og så skal han give den der besked hvor de 
skal lede efter det. Eller i hvert fald have indkredset det og de finder på alle mulige… andet han har haft 
med lungerne som barn og alle forsvarsmekanismerne var selvfølgelig oppe. Og den dér læge han er 
fuldstændig rundt på gulvet bogstavligt talt, han snurrede rundt om sig selv, to forskellige telefoner han 
tager, og han ekspederer folk lige så uforskammet i telefonen som han er der på afdelingen. Og så går 
han jo på et tidspunkt og så siger konen der at hun skal hen og synge, så hun skal gå, og så ligger jeg 
pludselig alene med den dér mand som så begynder at græde og siger det sidste kan jo være værre end 
det første og så får jeg snakket lidt med ham og så kommer der en sygeplejerske med den dér med 
”jamen han er jo i chokfasen så han skal lige (uf)”. Ja, men han er også blevet godt hjulpet til at være i 
chokfasen (griner). Sådan noget kan jeg godt finde på at skrive sådan lidt… lidt morsomt om fordi der 
bliver gjort så mange fejl på ti minutter så man næsten tror det er løgn. Hvis man skulle sige hvad ville 
være det bedste patientforløb. Så sådan noget kan jeg også finde på, altså små historier.  
I: Jeg skal lige høre, det netværk du så startede på der hed radiofrekvensablation, er det så lukket igen 
eller eksisterer det et sted endnu? 
A: Jeg ved ikke helt hvad med mellemregningerne, men der var en meget dominerende person, og det 
var hendes netværk og hun var samtidig også, syntes jeg, noget tvangspræget, men i hvert fald så på et 
tidspunkt så sker der det (T) at jeg skriver, fordi vi havde haft møder om atrieflimmer i vores lokale 
afdeling af hjertekomiteen, hvad hedder det, vores lokale landekomite, altså afdeling af Hjerteforening-
en. Og der fortalte forskellige ældre mennesker om det der netværk, for det ER meget ældre mennesker 
der kommer der, og du kan ikke bare sige radiofrekvensablation, så skal du til hver eneste af dem skrive 
det ned, er jeg ret sikker på, de får det ikke søgt op. Det var virkelig svært at finde, fordi så er der nogle 
norske nogen der hedder næsten det samme og der kommer noget op og det er meget… og der kom-
mer alt muligt om med radio og jeg ved ikke. Det er helt skørt. Jeg VAR jo med… du skal kun gøre den 
én gang, men det var svært. Og der havde jeg lige siddet med nogle af de dér både ordblinde og ældre 
og de kunne ikke se og jeg ved ikke hvad. Jeg prøvede at fortælle dem at de skulle skrive radiofrekvens-
ablation og jeg skrev det på tavlen og så videre. Og så skrev jeg til, jeg kan ikke huske hvad hun hed, så 
skrev jeg til hende om ikke man kunne overveje at finde et mere mundret navn. Og så havde jeg også, 
inden for den samme dag, der havde jeg prøvet at få Louise som har pacemaker, hende der står for 
pacemakergruppen med, fordi det var lige som et lignende fællesskab. Og så Marianne, vores formand 
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for lokalkomiteen herude, ville jeg også gerne have med. Så hun lige som kunne se hvad folk skrev. 
Hun er bioanalytiker og hendes mand har ICD og er meget aktiv i Hjerteforeningen. Og så skrev hende 
der til Louise om HUN havde hjerteflimmer. Fordi det har hun nemlig ikke ”har du måske hjerte-
flimmer?”. Og så… Marianne kunne ikke være med. Hende havde jeg bare meldt ind, eller du ved, så 
skal man bare godkende. Og så lige pludselig så skete der ikke mere. Så havde hun fandme slettet os. 
Hun var simpelthen blevet så provokeret af at få det dér råd med et andet navn at hun bare havde 
slettet både mig og Louise. Så vi måtte lige sådan have fat i hinanden ”hvad fanden sker der?”. Så var vi 
slet ikke med i det fællesskab. Og så skrev jeg for nogen… nogen jeg kendte fra den fysiske gruppe, en 
jeg kendte derfra, om hun ikke kunne hjælpe mig med at få en dialog med hende dér der havde slettet 
os fordi vi var jo… altså jeg var jo skide glad for den gruppe og jeg ville komme til at savne den. Og på 
det tidspunkt, der… jeg kan ikke huske om jeg havde sagt farvel til dem inde i København, men jeg fik 
i hvert fald en tanke der hed at jeg laver bare en gruppe selv, for jeg syntes den var for stor og jeg 
syntes, undskyld mig, at de var for gamle mange af dem.  
I: Hvad var for stor? 
A: Gruppen i København. Der var kommet nogle-og-tyve hver gang. 
I: Den fysiske gruppe? 
A: Ja, og der ikke rigtig nogen ordentlig styring på, det vil sige at der var tit nogen der var frustrerede 
over at de ikke kom på. Fordi hvis der var nogen nye og sådan noget der havde meget, så nåede vi 
måske kun at ti var på i en runde. Så jeg startede en lille gruppe herude med fem-seks mennesker. Som 
har kørt stabilt lige siden.  
I: Altså en fysisk gruppe. 
A: Ja, sammen med Marianne, en fysisk gruppe. 
I: Under Hjerteforeningen? 
A: Ja, det er det jo i og med vi kører den. Der er jo ikke penge eller noget i det. 
I: Så det… Så du er sådan set frivillig i Hjerteforeningen kan man sige. 
A: Men når jeg sådan deltager… Fordi her hvor jeg havde det der hvor de begyndte med det dér 
ventrikelflimmer, der havde JEG jo brug for gruppen. Og der var én af de andre, han er en meget, 
meget speciel person, han var sådan lidt kværulantisk, bedrevidende, du ved, og han havde siddet og 
rettet på mig tre gange. Og der begyndte jeg bare at græde fordi jeg skal også have plads til at være 
skrøbelig de dage jeg er det, så derfor er det godt at Marianne også er med.  
(P) 
Men, JEG tror, så pludselig så startede jeg sådan en lille flimmergruppe, bare for… lokalt, på nettet. 
Den er ikke rigtig blevet til noget, der er for mange af dem der ikke er på. 
I: Hvordan… tænkte du at den skulle supplere eller du skulle have fat i nogle flere? 
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A: Ja, vi skulle bare bruge den når vi ikke var sammen. Eller at man kunne være med i den, men man 
behøvede så ikke at komme i gruppen, fordi den gang lå det i arbejdstiden. 
I: Ja, så den dér tilgængelighed, den… Det er en fordel, man kan gå på klokken to om natten. 
A: Helt sikkert. Men så er der en der faktisk har startet den der bare hedder atrieflimren, og det var jo 
mit gamle forslag, at… det er jo præcist og hvis man har atrieflimren kan man huske at det er det man 
skal lede efter og der er den da næsten oppe på 200 tror jeg. 
I: Ja, 130 syntes jeg var det sidste jeg… den er ikke så stor. 
A: Nå, 130 kun. 
I: Du er ikke den første der har nævnt den for pacemaker og ICD. Er de ikke i samme gruppe? 
A: Jo.  
I: Jeg tror også det var en indlagt patient, da jeg var oppe på afdelingen som sagde at den kørte rigtig 
godt. 
A: Den er fuldstændig fantastisk. 
I: Og der er måske også nogen der bruger begge, som du gør. 
A: Ja, det gør jeg jo for eksempel. 
I: Fordi at behandlingen med pacemaker tit er det samme… 
A: Men det der også er godt ved den og der har Louise virkelig tænkt sig om, det er at den hedder ’unge 
og voksne med pacemaker og ICD’. Det vil sige at man kan forholde sig til det når man er 30. Det dér 
når du kommer ind i Hjerteforeningen og du er syg og du er sygemeldt og du har en pensionssag og så 
ser du nogle damer hvor gennemsnitsalderen er 77, ikke. Hvor, det er sådan set okay de er det, men du 
bliver bare HELT træt… Også især med mig som måske er der hvor man ikke selv føler sig gammel, 
men synes at de andre på samme alder er det. Det har ikke noget at gøre med mig. Jeg synes det er 
tungt med de dér ældre mennesker. Jeg synes også det er skide synd at de unge ikke bruger de der 
netværk. Altså fordi de… Louise holder to gange om året… arrangerer hun en frokost, to gange i 
København og to gange i Aarhus, der kommer rigtig mange unge og med deres kærester og mænd 
nogen har deres små børn med og nogen af dem er hjertetransplanteret. 
I: Hvem inviterer hun der? 
A: Jamen det er gennem det dér ’unge og voksne med pacemaker og ICD’, der er jo over 1000 
medlemmer nu.  
(Anne rejser sig for at se om hun kan finde nogle pjecer om pacekmakergruppen) 
A: Det er mere hvis du tænker at det er interessant hvad der gør en gruppe velfungerende, for det ER 
den. Og den med atrieflimren er ved at blive det. Men nu har de lukket en læge og en sygeplejerske ind, 
og det ved jeg sgu ikke… 
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I: Okay. Jamen det jo interessant for mig at høre hvad du synes der gør dem velfungerende. Fordi jeg 
kan jo ikke se hvor gamle folk er. Man har jo ikke nogen statistikker for hvem der bruger de her 
netværk. 
A: Så kan du gå ind i deres profil, ikke? 
I: Ja, det er heller ikke alle… Det er måske også noget med hvor tæt man vil gå på. Men er det en… Ja, 
hvad er det der gør en gruppe velfungerende? Det er jo meget fint at høre, du kan sammenligne. Hvad 
er det der gør at atrieflimmergruppen sådan er VED at blive velfungerende? 
A: Jeg tror noget af det er at Louise altid har været (T) overvågende. Det vil sige at selv om der er noget 
hun ikke har svaret på eller liked eller sådan noget, så ser hun mange gange om dagen på den, og hun 
sørger for at hvis der er noget der bliver personligt, at det bliver fjernet. Vi havde en pige som skrev 
nogle fantastisk voldsomme historier, en ung pige hvor at hun fik enormt meget opmærksomhed, jeg 
tror hun var 16 år og stod alene og forældrene var ikke engagerede og sådan noget. Og den havde lige 
som et præg hvor man tænker ej det kan sgu ikke passe. Det kunne det heller ikke. Og der kan man 
sige, der har man brug for en der… nogen kan være skruet forkert sammen i hovedet så de bare skal 
have noget opmærksomhed, og det var hun… sådan nogle ting, hvis sådan nogen griber om sig, sådan 
nogen rædselshistorier, og folk… der er alle de der regler. Folk skal tale ordentligt til hinanden og sådan 
noget. Men også fordi man… den måde hun SELV skriver på, der er hun jo også rollemodel. 
I: Altså Louise der, der er administrator? 
A: Ja. Altså på en eller anden måde, så er hun jo en… (T). Jeg vil ikke sige at det er hendes gruppe, men 
hun har også en personlighed der ligesom udstråler på godt og ondt at det er hendes gruppe. 
I: Og hvordan er det i atrieflimrengruppen? 
A: Jamen det ved jeg egentlig ikke. Jeg glemmer hvem der står for den. Jeg kan se at der er nogen fra 
den anden gruppe der også er medlem, altså den der gamle radiofrekvensablation. 
I: Men er det så… Mangler du så at de træder mere frem, at der mangler sådan en lederfigur eller… 
Fordi du sagde… Hvad er det så der gør at atrieflimren er på vej, er det sådan aktiviteten? 
A: Det er noget med ånden. Det er også noget med at når vi mødes fysisk, så taler du med nogen af 
dem, og sidder ved bord med dem og får et indtryk af hvordan de er i virkeligheden. 
I: Er det så nogen fra atrieflimrengruppen? 
A: Nej, det er pacemakergruppen der mødes. Så du kan jo have haft en lang udveksling med en eller 
anden og så når du er til den der frokost så ser du vedkommende i virkeligheden. 
I: Nu skal jeg lige forstå det ret. Louise fra pacemakergruppen, hun har så samlet, inviteret fra det 
forum to gange årligt, men det… (T) og det var det du lige refererede til nu, og så har I den lille gruppe 
DU har lavet? 
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A: Nej, den der atrieflimren som du snakker om, den er fuldstændig betydningsløs. Glem den. For det 
er kun lokalt. Så den er fuldstændig ligegyldig. Og den er lukket og den fungerer ikke mere. Men den 
der du siger der er 130 medlemmer i… 
I: Der er ikke nogen dér du mødes med fysisk? Det er kun fra pacemakergruppen? 
A: Ja. Altså der er ikke nogen arrangementer af den karakter. Det er der ikke. Men jeg havde for eksem-
pel en længere korrespondance med én som var tjenestemand i Posten, og som havde et langt sygdoms-
forløb og var blevet afskediget og så videre. Og mens jeg var sygemeldt skrev vi omkring hans forløb 
med HANS pensionssag. Og vi var nogenlunde jævnaldrende og jeg kunne kende ham fra billedet da 
jeg så mødte ham til den dér frokost. Og så kunne vi ligesom få en snak face to face også. Men man 
aner jo ikke hvad der sker. Det kan godt være at der er nogen der opsøger hinanden. Nogen gange er 
der nogen der skriver ”hey jeg bor i Viborg, hvis der er nogen der bor i nærheden så laver jeg noget 
lørdag eftermiddag, I skal selv tage kage med”. 
I: Ja, så der er ikke meget anonymt over det? 
A: Nej, så var det holdt op med (uf) anonymt, men du ved jo hvad folk hedder. Og du kan jo gå ind og 
tjekke deres profil. Altså, det gør jeg. Jeg synes at hvis Facebook har den der åbenhed de har og folk er 
på Facebook, så er det ikke mit problem at jeg går ind og tjekker deres profil. Det må de sgu selv om. 
Men jeg tror det er rigtig godt det er rigtig godt den hedder unge og voksne, fordi unge ikke bliver for-
skrækkede. Der kommer nogle problemstillinger op, der aldrig ville komme op for eksempel derinde i 
Hjerteforeningen, fordi de er så gamle. Sådan noget med ”jeg er 24 år og nyuddannet og skal til min 
første jobsamtale, skal jeg sige at jeg har pacemaker?”. Så kan du godt regne ud at der kommer en mas-
se svar og perspektiver og indfald og sådan noget. Og så når hun så har været til den jobsamtale, så kan 
hun skrive jamen det var helt uproblematisk eller hun valgte ikke at sige det, men hun vil sige det på 
tomandshånd til folk efterhånden, eller hvad det nu er. På den måde synes jeg at man følger hinandens 
liv.  
I: Men det er ikke fordi du savner nogle yngre i atrieflimrengruppen? 
A: Jo, det gør jeg. 
I: Det gør du? Fordi hvad er det de yngre gør som…? 
A: Jamen jeg kommer jo ikke i den dér inde i København mere. Jeg har den dér på [lokalt]. Det er jo de 
samme fem-seks mennesker der kommer hver gang. Og hvad tænker du jeg skulle savne dér? 
I: Jamen, jeg tænker hvad… at det er godt at have nogen unge med på pacemakergruppen, og de er så 
ikke i samme grad på atrieflimrengruppen. Men hvilken forskel… Er det fordi de er mere aktive? 
Hvilken forskel kan det gøre? 
A: Altså det jeg jo har opdaget ved at være inde i det her, det er at der ER mange børn og unge der får 
pacemaker. 
I: Men er det fordi… at du gerne vil hjælpe dem? 
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A: Jeg vil ikke hjælpe dem, men jeg vil gerne have at de får hjælp. 
I: Ja? Er det sådan så det giver mere mening, at der er nogen… at du ser at her er et rum for dem som 
det sådan er styrken ved det forum. For fakta er jo også at atrieflimren… risikoen for det øges jo med 
alderen og pacemakere kan man jo få af mange forskellige grunde, så der er et langt større aldersspænd, 
så der vil jo sådan naturligt være en aldersforskel i… 
A: Men det er den med at få unge til at bruge grupper og fora for sygdom, ikke. 
I: Ja. Jamen er da også en interessant vinkel på det. 
A: Det er jo meget med hvordan man profilerer sig. Med for eksempel Livslinjen eller psykiatrirådgiv-
ningen hvor jeg selv sidder, eller Psykiatrifondens rådgivning. 
I: Jeg har jo tænkt at det her også var interessant at undersøge nærmere fordi… altså jeg er bevidst om 
at jeg har valgt en sygdom som er hyppigst blandt den ældre del af befolkningen, men statistikkerne 
ssiger jo også at den ældre del af befolkningen bliver mere it-bekendte, så på den måde skulle man jo 
også tænke at det var måske ikke noget der ligger så fjernt fra dem der får atrieflimren, der hører til de 
over-60årige, og det har jo også været derfor jeg tænkte at det var et relevant emne at tage op. Og det 
kan jeg også se, at du har jo også en Ipad og bruger nettet, så på den måde stemmer det meget godt 
overens. Men der er selvfølgelig hele aldersspørgmålet. Hvordan de unge bruger det. Så det er jo sådan 
helt… måske et emne for sig. 
A: Men kunne også godt være at der var nogen der havde lyst til at lave en gruppe for unge.  
I: Ja. 
A: Men jeg tror at… 
I: Og Hjerteforeningen har vist også sådan noget for unge… 
A: Ja, det kan godt være. De har en hel afdeling for børn og unge, men det tror jeg er mere alvorlige 
sygdomme. Men jeg tror at jeg den er meget underdiagnosticeret. Jeg tror at jeg har haft atrieflimren 
længe før jeg blev diagnosticeret, men jeg har ikke tænkt på at man kunne have noget med hjertet da jeg 
var 40 eller da jeg var yngre, vel. 
I: Nej, det er sådan en svær sygdom at… 
A: For det første ved du ikke hvordan andre mennesker har det, så det dér med at du, uden at have 
været i fysisk aktivitet, pludselig får en øget puls og føler uro og sådan noget, det er jo, hvad skal man 
sige, i det øjeblik der er nogen der har lavet en måling og siger til dig at det her det er altså et kendt 
fænomen. Også fordi det lyder så fjollet. Det er jo skide ærgerligt at det har det navn.  
I: Ja (griner). Du har været lidt inde på hvordan du bruger netværket. Er der nogen du skriver mere 
med end andre? 
A: Nej. Der er selvfølgelig opstået en lille dialog, men man vender ikke tilbage til den. 
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I: Nej? 
A: Nej. Der var én gang jeg greb ind, faktisk. Det var faktisk meget interessant. Det var så i øvrigt min 
halvsøster som er 74. Hun havde skrevet… hun er hele tiden inde og blive stødt og får også ablationer 
der ikke virker, men hendes… altså hun har ikke paroksystisk atrieflimmer. Hendes er vedvarende indtil 
hun får stød. Og det havde hun så skrevet om at hun havde været igen, og var der en hel masse, blandt 
andet nogen fra familien, hvor det var sådan noget med at hun skulle tage den med ro og hun skulle 
være god ved sig selv. Og der lavede jeg simpelthene en kollektiv skideballe, fordi jeg kunne ligesom se 
hvordan de gav hende ansvaret hos hendes sygdom. At hun… hvor man kan sige, jamen det hun i vir-
keligheden har, det er noget der har noget at gøre med hvordan hendes hjerte fungerer og som kommer 
mere eller mindre af sig selv i kraft af at hun fejler det. Det er jo ikke sådan optimalt når man er så sub-
jektivt lidende af noget, at man får at vide at man skal tage den med ro. 
I: Nej, det har jeg også tænkt, at det her… det der er ved den her sygdom, og inde på sådanne netværk, 
der handler det jo ikke om at du skal spise sundere og du skal lade være med at ryge. Det er ligesom… 
A: Nej, det kan måske lige gå med at lade være med at ryge, men… 
I: Ja, ja, men det er ikke fordi at man ved at det er derfor at du… der er ligesom et andet fokus fordi det 
ikke er i gåseøjne selvforskyldt, det er ikke som lungekræft. 
A: Men det er jo lidt ligesom hvis du skal være kærlig over for nogen og støttende og omsorgsfuld, så 
skal de tage den med ro, JA, men det er bare ikke det det HANDLER om. Det er jo ligesom at vende 
den om og sige jamen det er også FORDI du ikke har taget den med ro, så FÅR du atrieflimmer. Altså 
hvis du BARE… det er ligesom at det minimerer betydningen af det. 
I: Ja, og det er selvfølgelig også meget forskelligt hvad der lige fremkalder det fra patient til patient. 
A: Ja, min søster hun farer rundt som en skoldet skid og hun bliver lagt ned af atrieflimmer. Så måske 
var der et element i det der kunne være rigtigt, men jeg synes egentligt ikke det er særlig empatisk og 
bare sige jamen tag den med ro. Men der opstod en diskussion hvor min søster gik ind og sagde tak 
skal du have. Og hun er nemlig et godt eksempel på en som… (T) Hun… Hun er ikke sådan intellek-
tuel eller uddannet eller god til at bruge ord og sådan noget, men i starten lagde jeg mærke til at hun 
meget skev erklæringer, at det var ligesom ikke… altså sådan en rapport om nu har hun været inde og 
ligge i så og så mange dage, og fået en ablation og de var søde og så videre og så videre. Bom. Det er 
ikke så interaktivt, det hun foretager sig. Og der tror jeg det mere er de dér pædagoger og socialråd-
givere og sådan noget der har siddet i grupper og som er mere vant til hvad det er man siger til andre. 
I: Tænker at du at det kræver… for at få noget ud af netværket, så skal man have den dér forståelse for 
hvordan man kan få en samtale i gang. 
A: Jeg tror det er en kultur. 
I: Ja? Tænker du, nå men hun laver lidt mere sådan en status, at så er det svært at give respons på den? 
A: Præcis. 
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I: Ja.  
A: Altså jeg ser det som en parallel-leg, som to-tre årige børn der står og leger med hver sit ved siden af 
hinanden, hvor man siger… den ene siger jeg har læst en grøn bog, så siger den anden jeg har læst en 
blå bog, så siger den tredje jeg har læst en rød bog. Men der er ikke nogen… Det jeg mener det er at 
der er ikke noget relationelt, og det tror jeg er vigtigt, altså at man er vant til både at tage og give, og 
ikke bare lige smække et eller andet envejskommunikation på. Det er måske også dér at… der betyder 
noget for den anden dér, pacemakergruppen, at der er mere en kultur med at forholde sig til hinanden 
og ikke bare skrive god bedring. Men det er da også nogen gange der kommer nogen… Altså der kom-
mer ikke detaljerede forløb, det har jo meget med at gøre at folk er i krise, de skriver sådan meget detal-
jeret. Og så kommer der en reaktion med en der faktisk har haft det værre, den kører faktisk lige nu, 
hvor den der har skrevet i første omgang har overskud til at skrive ”det må være hårdt for dig” eller et 
eller andet, eller… Og det kræver det jo, altså det dér med at ”det kendte jeg en der døde af i sidste 
uge” eller sådan noget, det er jo ikke særligt konstruktivt. 
I: Nej, nej (T). Så der er sådan en forventning om at folk interesserer sig for hinanden? 
A: Ja, men man kan godt bare skrive surt show eller du ved, altså det er ikke fordi… det er ikke sådan 
noget med sprogbrug som sådan, det er mere noget med at… (T) eller man kan bare like, hvis én har 
haft et godt forløb eller sådan noget, men det betyder jo at man ikke er alene. Og jeg kan huske at jeg 
engang sagde til en af mine veninder der er psykolog, vi snakkede lidt om at jeg var i den gruppe dér, så 
siger hun det er meget nemmere at snakke med folk der selv har det fordi man skal ikke forklare så 
meget. Så siger hun sådan lidt, som om hun følte sig afvist, så siger hun jeg ville da gerne snakke med 
dig om din atrieflimmer. Og hvor jeg tænkte, så kunne jeg jo ikke sådan kassere hende og sige nej det er 
ikke det samme, hvor jeg så siger nårh jo, det gør vi da også nogen gange. Men der ER altså et eller 
andet ved hjertesygdomme der gør at du får noget andet ud af at snakke med nogen der har forstand på 
det. Og det… altså jeg tog en time gennem vores arbejdspladsordning hos en psykolog. Det var sim-
pelthen så forfærdeligt. Hun var nærmest helt hvid i ansigtet og ”hvordan opdagede du dine første 
symptomer?” hvor jeg tænkte det hun har gang i lige nu det var noget med hvordan opdager jeg selv 
hvis jeg er ved at få en blodprop. 
(Interviewer griner) 
A: Jamen hun var virkelig sådan nysgerrig på den forkerte måde. 
I: Ja. 
A: Og (T) altså det var ikke en decideret dårlig oplevelse fordi jeg kunne lægge en distance til det, men 
folk der er vant til at arbejde med folk der har hjertesygdomme kan også godt forstå hvis man siger (T) 
at man lever med døden som noget der kan komme pludseligt, for eksempel, hvor andre sygdoms-
forløb, det kan være noget man kan være bange for smerten og forfaldet og behandlingerne og… et 
langt dødsleje havde jeg nær sagt. Og det skal man jo kunne forstå. Eller kunne tåle at snakke om. Og 
der er det altså godt med andre hjertepatienter. Jeg ved også at folk… forældre til børn med kræft, de 
siger det samme.  
I: Ja, der er ikke nogen der forsøger at tale uden om bekymringerne. Man går direkte til sagen. 
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A: Nej. Eller lægge låg på. 
I: Du nævnte det her med at der er kommet en læge og en sygeplejerske med i gruppen for atrieflimren. 
Der er ikke nogen i pacemakergruppen? 
A: Ikke nogen der ikke selv er syge, i hvert fald. 
I: Nej? Har du oplevet nogen fordele og ulemper ved deres deltagelse? 
A: Nej, jeg synes han er meget saglig, den læge der er, og det har sådan lidt karakter af brevkasse og han 
deler godt ud af sin viden og han har lavet mange ablationer og sådan noget. 
I: Har du selv benyttet dig af dem? 
A: Nej. Ikke lige nu, men (T) nej, det vil jeg nok aldrig gøre.  
I: Hvorfor ikke? 
A: Fordi han ikke har nogen beslutningskompetence, tror jeg. I forhold til mig. Så det kunne allerhøjest 
være nogle forståelsesproblemer. Men jeg synes han har lidt med at folk kan komme til Varde, og det 
irriterer mig. Altså på Varde kan vi lave det på… og sådan noget. Så han får jo også nævnt sit sygehus. 
Men jeg tror da at han gør det af et godt hjerte. Og så er der også en sygeplejerske. Hende har jeg ikke 
lagt så meget mærke til. Men jeg tror bare det suger folks energi over til spørgsmål til ham frem for at 
sharing altså frem for at dele med hinanden. Og jeg havde det lidt sådan, der var nogle af dem jeg ken-
der personligt som jeg har været med til at komme ind i den gruppe, der skrev super fedt og du skal 
være velkommen og sådan noget. Jeg tænkte at sådan havde jeg det egentlig ikke. 
I: Tænker du at det kan blive lidt for meget en brevkasse i stedet for mellem patienterne? 
I: Jamen fordi vi har været ret godt til, med det grundlag man nu har når man er lægmand, at (T) altså 
der er for eksempel rigtig mange former for blodfortyndende medicin. Man kan skrive ”jeg har ikke 
haft nogen bivirkninger” eller folk synes de er skide smarte at lære selv at administrere Marevan, og 
hvor jeg vil sgu gerne have den opmærksomhed ved at jeg går på hospitalet og ser nogle mennesker jeg 
kender, og de ringer til mig hvis værdien er for meget uden for normen, og (T) det er ikke noget 
problem for mig, hvor at det er sådan meget moderne at sige at man skal selv have kontrol og så kan 
man måle hvis man har drukket vin til en fest eller spist anderledes. Ja, men så kan de synspunkter 
komme frem, hvor du må sige en læge kan komme med en belæring om at der er den og den virknings-
mekanisme med det ene og det andet. Jeg kan godt mærke at jeg havde modstand på at han kom med. 
Men jeg har også med stor interesse læst hans svar. Men jeg har jo også, må jeg indrømme, den der med 
hvad driver ham? Du kan jo interviewe ham. 
I: Ja (griner). Jeg må hellere afgrænse mig. Men det er helt sikkert… nu kigger jeg på patienterne i 
netværket, men der er mange medspillere i det her. Der er også nogle patientforeninger som kunne 
have en interesse i det. Nu har Hjerteforeningen lige lukket Hjertedebat, men Kræftens Bekæmpelse 
har jo også noget. Der er nogle patienteforeninger, der er nogle sundhedsprofessionelle på sygehusene 
og der er dem der så deltager i netværkene. Der er mange omkring de her netværk. Det kunne være 
interessant at komme hele vejen rundt, men det kan jeg ikke. Dennne gang. 
  Bilag 5: Anne 
21 
 
A: Men det bliver jo også en måde at konsultere sin læge på. Sådan Skype-agtigt. 
I: Jamen også inde for… der er selvfølgelig en grænseflade til telemedicin og kommunikation med sin 
læge. Det er meget forskelligt hvad der findes af den slags. De fleste kan jo også skrive sammen med 
deres læge på en eller anden måde. Eller sende emails med korte spørgsmål. Men det er sådan den 
anden side. Men vi må hellere se at… jeg kunne lige kort… Har du fået noget viden fra dine besøg på 
netværket som du ikke ellers ville have stødt på? Har det hjulpet dig på den måde? 
(P) 
A: Umiddelbart vil jeg faktisk sige nej. Men det er ikke fordi den viden ikke er der. Jeg tror faktisk det 
er fordi jeg ved meget selv og har mange mennesker jeg også kan spørge. Og også har, altså i de men-
nesker jeg har været knyttet til på hospitalerne er faktisk folk der er meget okay, både læger og sygeplej-
ersker. 
I: Så du har ikke haft et hul der som du tænkte skulle fyldes op på anden vis. Kan du pege på en ulempe 
ved de her netværk? 
A: En ulempe kunne være hvis der sidder nogle arbejdsgiver og følger med.  
I: Ja, og det er så også Facebook der gør det muligt. 
A: Jeg mener, men jeg er ikke sikker, men der der pacemakergruppe, om den er åben? 
I: Jeg tror også den er lukket. Umiddelbart. Så vil jeg også lige sådan runde af med om du har snakket, 
fortalt om de her grupper du er med i, til din sygehuslæge eller praktiserende læge, har du drøftet det 
med dem eller har de sagt at de syntes det var interessant? 
A: Jeg har været mere optaget af at sælge mit eget projekt med flimmergruppen. Hvis du kommer op på 
hjerteambulatoriet på [sygehus] så hænger der sådan et A3-opslag med mit telefonnummer og email-
adresse og hvad den der flimmergruppe handler om. Jeg ved ikke hvorfor de har lavet det i dobbelt-
størrelse, det er helt vildt. 
I: For din lille lokale fysiske gruppe? 
A: Ja. Men der kommer faktisk… Der er begyndt at komme en henvendelse hver 14. dag eller sådan 
noget. Det er folk der bor i Køge og Stege og de kører helt herind for at være med. 
I: Men du har heller ikke hørt nogen der ikke har vidst at du er aktiv i netværkene som har anbefalet det 
til dig? Er det dit indtryk at de har viden om netværkene på internettet fra sygehusenes side? Har du 
hørt dem anbefale det til dig? 
A: Nej, altså det er omvendt. At vi lægger pjecer. Får dem sneget ind i mellem Hjerteforeningens pjecer. 
Og også hvis man har en længere snak med en sygeplejerske så nævne det som en mulighed. Det er jo 
ikke det samme som at ringe til en… det har jeg gjort en gang, du skal ikke tro jeg ringer hele tiden vel, 
men altså, det er jo ikke det samme som at ringe til nogen der virkelig gode til samtaleteknik eller gå op 
til… den gang hvor de var ude efter det der ventrikelflimmer, der var det jo en sygeplejerske der satte 
den der angst i gang. Hun havde set noget, hvor hun spørger nogen andre. Så lige pludselig så… om 
  Bilag 5: Anne 
22 
 
man vil bliver der eller om man vil gå hjem og sidde i sin sofa og have telefonen lige ved siden af og 
sådan noget. Så er de jo også nødt til at følge op på alt det de sætter i gang. Der kunne jeg jo godt skrive 
det på Facebook også, alligevel, for ligesom at få… få det ud af kroppen på en eller anden måde. Men 
det er da klart at det er bedre hvis de har overskud og tid.  
I: Ja, så du tænker at det her, det skal helst være et… det er ikke…  
A: Det er sekundært. 
I: Ja, det behøver ikke være noget som læger og sygeplejersker anbefaler en at opsøge. 
A: Det er noget med hvordan man får det sagt, tror jeg. Hvis de siger jeg ved der er NOGEN der har 
glæde af det, men de skal ikke begynde at sige det så man føler sådan gå væk, du kan bruge et netværk 
på internettet. Det… Men nu for eksempel den dag hvor jeg bare havde en nat til at beslutte om jeg 
skulle have pacemaker eller ablation, der kunne det jo være en meget god ide at man havde nogen der 
svarede hvad de havde valgt, og hvad der havde været godt for dem.  
I: Det lyder som om der har været et stort brist der i kommunikationen. 
A: Ja, det må man nok sige. Og det var jo også… det var jo heller ikke hvad de lovede mig, for der var 
så lang tid til at jeg kunne få tiden, men jeg havde bare ikke særlig meget lyst til andet end Rigshospital-
et, det havde jeg bogstavligtalt ikke. Omvendt er jeg blevet opereret af den samme mand tre gange og 
det har ikke virket. Hvad kan man så give for det? 
I: Det allersidste. Tænker du om det har betydning om du finder et netværk hos en patientforening eller 
det er på sociale medier som Facebook? Gør det noget for din tillid eller din brug af det, hvem der står 
bag? 
(P) 
A: Det kommer an på bag. Hvis der sidder en eller anden person fra Hjerteforeningen og deltager. 
Altså de må da gerne smide nogen penge ind i det. Jeg ved det ikke. Det kan jeg faktisk ikke svare på. 
I: Kendte du Hjertedebat? 
A: Ja, men jeg tror også jeg har været med til at få det lukket. 
I: Nå? 
A: (griner) Fordi jeg havde oprettet en profil hvor jeg havde skrevet en kort præsentation af mig selv og 
mit sygdomsforløb. (Anne fortæller her om et møde med én der har søgt på hendes navn på Google og 
har læst hvor Anne er ansat). Hvad har du ellers set på Google om mig? Jamen hun vidste også at jeg 
havde haft en alvorlig hjertesygdom. Og så tiltede det fuldstændig for mig inde i hovedet. Og jeg beher-
skede mig over for hende hvor jeg siger at det er også rigtigt, men det undrer mig at det sådan umiddel-
bart kommer frem fordi jeg har også skevet bøger og alt muligt andet. Der er alt muligt andet der kan 
komme frem på Google om mig. Og det var så det dér udsnit fra Hjertedebat der bare på mit navn 
kunne findes på Google. Og der skrev jeg til Hjerteforeningen at det ville jeg gerne have slettet. I hvert 
fald noget man kunne finde… Du kan prøve at slå efter om man stadigvæk kan. Eller jeg kunne selv. 
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For jeg synes det er enormt grænseoverskridende. Jeg skulle pludselig stå der i en myndighedsfunktion 
og blive mindet om at jeg har haft en alvorlig sygdom. Jeg har faktisk smidt den bog ud hun har givet 
mig, lige for nylig. Det er nogle år siden, men fordi jeg havde sådan en halvklam fornemmelse ved det. 
En af de bedste konsultationer jeg overhovedet har haft med en hjertelæge, det har været nede på Ros-
kilde fordi de skulle lave en uvildig vurdering til min pensionssag. Der var en kvindelig overlæge der lige 
var tiltrådt. Hun kom fra Jylland et eller andet sted. Meget skæg type. Hun forudså hele det forløb der 
kom på det tidspunkt. Det er fuldstændig fantastisk hvor hun sagde nogle ting som jeg aldrig nogen-
sinde har hørt før. Hvor hun tog min puls nogen gange hvor hun siger jamen det her det bekræfter 
diagnosen at du sidder her i en presset situation, eller hvor de fleste mennesker ville føle sig presset, og 
så har du en puls på 60. Altså det er jo allerede en indikation af hjertesygdom, at det er mere eller mind-
re tilfældigt hvad der sker. Den speciallægeerklæring hun skrev, der var det sådan noget med at hvis der 
sker det, så sker der sådan, og hvis der sker det, så sker der sådan, så selvfølgelig havde hun taget højde 
for nogle ting. Med procenter på, der er så og så mange procenter på anden ablation og tredje ablation, 
og så videre, og det psykiske… hvis min hjertesygdom ville blive ved med at være belastende, så ville 
min tilpasningsreaktion eller psykiske påvirkning være for dårlig til at jeg kunne arbejde. Sådan ligesom 
sætte de to ting sammen. Men hun var virkelig god. (Vi taler om hvilken læge det kunne være, da jeg har 
kendskab til lægerne på Roskilde Sygehus). 
I: Vi skal runde af. Vi er gået langt over tiden.  
A: Det er mig der har lange svar. 
I: (griner). Det er bare dejligt. Jeg håber du har kunne klare det. Har du noget at spørge mig om eller 
noget du brænder efter at… 
A: Ikke andet end at jeg synes jeg godt ville kunne svare lidt mere præcist på dine spørgsmål. Altså med 
hensyn til hvad der er specielt godt ved de der internetbaserede grupper. 
I: Næ, jeg leder ikke efter præcise svar. 
A: Nej. Men det er fordi, tror jeg, at lige nu har jeg ikke særlig meget brug for dem, men der har været 
tidspunkter hvor det virkelig har været sådan en slags redningsplanke. Det har det. 
I: Jamen du siger jo også at det jo for eksempel er værdifuldt det der med at kunne gå på klokken to om 
natten. 
A: Det er det jeg altid fremhæver. 
I: Det kan jeg jo også… i det jeg har researchet, så er det jo også en af de helt store gevinster, men det 
kommer jo rigtig meget an på hvem… det er også derfor… altså det jeg vil prøve at kigge lidt på… nu 
har du jo det netværk og den viden som du har og de ressourcer. 
A: Men der synes jeg også det er interessant at jeg ALLIGEVEL…  
I: Ja! 
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A: Fordi netværket er… Jeg vil også sige, og det ved du sikkert godt som sygeplejerske, men hvis du har 
en god ven der er skadestuelæge eller en god veninde der er psykiater, så skal du altså ikke regne med at 
de ved en skid, stort set (griner). Altså det er det der med at en læge er sgu ikke bare en læge.  
I: Men som du også selv sagde, så kan de jo måske sætte sig ind i det på en eller anden måde. 
A: Men hvis du er skadestuelæge og tager de ortopædkirurgiske og visitationerne, så er der en anden en 
der tager folk der kommer ind med hjertesymptomerne. 
I: Ja, og det er også det der er interessant at høre om her. Hvad er det… det der med at tale med en 
som har den samme lidelse. Man kunne også skrive om hvordan patienter snakker med deres medpati-
enter på hospitalet for der er man jo også… 
A: Det er en meget rå kultur. 
I: Ja, det er et barskt miljø. Og der finder man jo også mennesker i et helt nyt fællesskab. Ikke alene 
deler man nogle sygdomme men så er man jo også sat i en helt særlig situation sammen.  
A: Man kommer alle mulige steder fra i samfundet. Men jeg syntes mange af de der, tidligere da man 
måtte ryge, de der fællesrum, der var sådan en bodegakultur nærmest, sådan noget med og hvad så med 
mig og… Det var meget lidt gensidigt. Og meget… altså mave/tarm/lever og de dér afdelinger, det var 
eddermame stærk tobak at være derude. Synes jeg. Men nu er de fleste afdelinger renset for fællesrum. 
I: Ja, i hvert fald for rygerum, men jeg tror de fleste har nogle opholdsstuer. 
A: Men kan du ikke huske i gamle dage, der var det dér sidste rum ned til foyeren, eller også på den 
anden side af foyeren, inde for hjerteafdelingen kan jeg godt se at de bliver brugt nu, men hvor der var 
rygerum, og hvor folk nogen gange lå derinde nærmest med… ja, de lå og røg i deres senge og så kom 
de ind og skulle have ilt bagefter. 
I: Nu er der nogen der kan blive kørt ned i deres senge udenfor og ryge. Nej, det er også meget 
hvordan… det med rygning det er jo et kapitel for sig, rygning på hospitaler.  
(Jeg slukker for diktafonen mens vi snakker lidt videre om rygning på hospitaler). 
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Transskription af  interview med Tove 
Mandag den 26. oktober 2015 kl. 10.15-11.15 på informantens bopæl. 
Interviewer: Malene Maarup (I) 
Længde: 1:02  
(uf)  uforståelige sekvenser 
?( )?  sekvenser der er vanskelige at forstå, f.eks. ?(taxakørsel)? 
...   uafsluttede sætninger 
(P)  pause  
(T)  tøven 
STOre BOGstaver tryk 
Informant: Tove (T) er 61 år. Hun har alene været medicinsk behandlet for sin atrieflimren. Tove er 
jurist og bruger desuden meget tid på at synge opera. Hun bor i Region Hovedstaden sammen med sin 
mand, og har en datter. 
I: Indlende vil jeg gerne høre om du vil fortælle om dig selv og din baggrund, uddannelse og familie-
situation? Og lidt om din sygdom. 
T: Jeg bliver snart 62. Og er født i Jylland. Og rejste så til København efter studentereksamen og læste 
musikvidenskab. Og så forsøgte jeg mig så hen ad vejen om operasanger. Gik privat og sådan noget. 
Og jeg fandt ret hurtigt ud af at det ville nok være en ret tung skæbne jeg ville få hvis jeg skulle leve af 
det dér.  Det havde jeg ikke rigtig lyst til, så jeg læste til korrespondent om aftenen, samtidig med at jeg 
tog et fuldtidsjob på Novo, bare sådan. Det var dengang man bare gjorde sådan. Så fandt jeg ud af, nej, 
det var nok heller ikke lige noget jeg kunne forestille mig resten af livet som korrespondent. Og så læste 
jeg så til jurist om aftenen. Men jeg kunne ikke undvære sang. Jeg var først folkesanger hvor jeg 
komponerede og var i radioen og sådan nogen ting, men altså, så var det som om de forskellige døde, 
som jeg havde indgået aftaler med, så det var sådan nogen dødssejlere på en eller anden måde (griner). 
Så blev jeg så jurist, og der var jeg jo så blevet ret gammel, og så kunne jeg egentlig ikke rigtig få de 
stillinger som jeg egentlig havde brændt for, jeg tænkte jeg ville have, som offentlig anklager eller som 
sådan noget der, fordi der ville de have unge mænd med 10 i gennemsnit. Og jeg havde jo ikke sådan 
tid til at gå om indtil jeg fik de dér topkarakterer. Det gjorde man ikke dengang. Så jeg tænkte, nå så 
måtte jeg nøjes med de dér sekretariatsfunktioner, og det var ikke rigtig lykken. Og så var jeg inde i 
Folketinget hvor jeg blev headhuntet til at sådan… og det var heller ikke lykken. Og så kom jeg så til… 
ind i [nævnet] til sidst her, hvor jeg har været siden 2003. Og så har jeg så taget sangen op for alvor. Og 
så… min familiemæssigt og hjertemæssigt… der er flere der er døde af hjerteproblemer. Min farfar 
døde af en blodprop i hjertet, min mor og far havde forhøjet blodtryk. Far havde noget med klappen 
også, han døde simpelthen også efter at have fået stent i to gange. Så det var simpelthen hjertestop lige 
pludselig. Og jeg selv oplevede så i 2011 første gang min atrieflimmer. Altså det var i forbindelse med 
en tenniskamp hvor jeg blev sådan forpustet og det bankede derudaf. Og det blev det sådan set ved 
med hele natten, og om morgenen igen. Og… så det var ret lang tid, der dér første, og da jeg stod ud af 
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sengen om morgenen var jeg ved at besvime, så der var sådan, det har nok været det mest alvorlige jeg 
har haft af det dér. Men i ’89 eller ’90 var det faktisk, der fik jeg lige pludselig en… altså en morgen jeg 
stod op, var jeg lige pludselig halvblind på det ene øje. Så har jeg så fået en blodprop i synsnerven, så 
jeg er halvblind dér. Og det har… altså det kommer lidt ind i den anden problematik med hjertet, fordi 
det gør jo så at jeg nu også får blodfortyndende, fordi de ikke ville risikere noget, fordi det med atrie-
flimmer, hvis man får det ofte og over lang tid, kan det jo danne små propper som så på et eller andet 
tidspunkt vil fise derop i hjernen og det er jeg ikke interesseret i, vel. Så derfor får jeg blodfortyndende. 
Men det har jo også nogle andre konsekvenser og sådan noget, og der er det meget rart så, at kunne 
drøfte på sådan et netværk. ”Har I nogen erfaringer med det og det, og hvad nu hvis man har den og 
den komplikation til det og det, eller hvis man har den og den type? Hvad synes I så, har I nogle gode 
ting? Hvad kan man gøre og hvad kan man ikke gøre?”. Og jeg synes… jeg kom ind i det fordi jeg gik i 
nogle år, hvor… altså de tog så også et ekg, men der var det så feset af, derude på sygehuset, selvfølge-
lig. Så det blev så ikke… jeg skulle så komme igen hvis der var noget. Og så har der så ind i mellem 
været… altså jeg kan tydelig mærke når jeg får det. Og jeg (T) kom så til… jeg bad så om at blive udredt 
for det, simpelthen.  
I: Påvirkede det din hverdag, når du så har det, eller forsvinder det så hurtigt igen…? 
T: Ja, altså jeg fandt jo så ud af, at det var mest hvis jeg var presset ved en eller anden koncert jeg skulle 
have, eller en tenniskamp. Altså det skete i sådan nogle situationer, mest. Og det er jo også det de så har 
fundet ud af, at det er en paroksystisk, symptomatisk… for jeg har aldrig… det går altid tilbage af sig 
selv. Jeg har aldrig skulle have en DC-konvertering eller noget som helst. 
I: Og du får heller ikke medicin? 
T: Jo, men det tager jeg sådan… de kalder det pn. Nogle betablokkere, Metropolol. Og det vil de egent-
lig gerne have jeg skulle tage, men der har jeg altså… jeg synes, den gang jeg tog det fast, da syntes jeg 
at jeg havde småflimmer hele tiden, næsten. Så jeg mener selv, men det har jeg ikke… og der er ikke 
rigtig nogen der har meldt ud på det, på Facebook, hvis jeg har spurgt. Men jeg tror (T), for jeg mener 
at kunne huske at jeg læste et sted at det kunne være en af bivirkningerne, at man faktisk kunne få lidt 
atrieflimren af Metropolol. Men jeg kan ikke rigtig huske det, og jeg kan ikke finde det igen, men det 
var det jeg oplevede. I hvert fald. Men nu er jeg så begyndt, når jeg ved jeg kommer i nogle situationer 
hvor det kan opstå, så har jeg så ladet være med det. Men det tror jeg skyldes noget andet. Og det er… 
men jeg har tænkt mig at gå ind på Facebook og dele det, når jeg har lidt mere erfaring med det. Men… 
I: Altså i forhold til at tage eller ikke tage medicinen? 
T: Nej, en helt anden problematik. Fordi jeg… der var en læge… De har klumpet lidt på sygehuset, rent 
ud sagt. Fordi jeg var til... det skulle være et afsluttende… hvor jeg faktisk blev afsluttet, fordi de syntes 
ikke rigtig jeg var ablationsegnet og det ene og det andet, og der var været mange, sådan modsatrettede 
udmeldinger HVER gang, stort set. Og det har været en eller anden lille, (griner) ny, som… 
I: Altså læge? 
T: Ja. Som har set hver gang. Altså det dér ambulatoriecirkus, som jeg kalder det, det er HELT godnat. 
Og de har tydligvis ikke læst ens journal, når man kommer ind, vel. Altså… jeg føler mig ikke… jeg har 
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virkelig fortrudt. For jeg har ikke kunne bruge det dér til noget som helst. Men ham der så… ja, han er 
så rejst derfra, men han sagde ved det afsluttende møde, og hele det notat er blevet væk, altså… Og han 
sagde, nå men, at han syntes jeg skulle tage det dér Metropolol og så kunne man jo dæmpe alkoholind-
taget. Og så tænkte jeg, jamen det kan da godt være. Fordi de dér gange hvor der også sådan, der har 
der da også… der har jeg også drukket et glas vin. Det gør man jo typisk når man er færdig med en 
koncert og sådan noget, og reception, hvor man står og fået et glas. Det er jo ikke fordi jeg har været 
alkoholiseret på nogen måde, men altså… Så tænkte jeg ”fint, jeg stopper det TOTALT”, og så ser vi. 
Og nu er det… altså det var faktisk første januar. Og der har kun været småtteri siden. Og nu, det er jo 
snart et år. Og så tænker jeg lidt, ja, det kan da godt være, at det er i hvert fald ikke er synbart hos andre 
måske, men i hvert fald for mit vedkommende må jeg så sige, at der tror jeg virkelig det har gjort en 
forskel. Og det vil jeg så… det tror jeg at jeg vil melde noget ud om på Facebook. Men det er selvfølge-
lig ikke en populær udmelding. 
I: Nej, det kan man sige (griner). Men det der med at dele noget… 
T: Men jeg tror, for mit vedkommende, og lige med den type eller sådan, det ved jeg ikke. Men i hvrt 
fald kan jeg konstatere, at det er meget bedre nu. Der er noget småtteri, men det er ingenting i forhold 
til hvad der har været. Det er det ikke. Men det jeg så bekymrer mig om NU, og derfor jeg så er kom-
met ind i en ny gruppe, (T) det er at jeg har svært dilateret venstre atrium. Og det er ikke på grund af 
forhøjet blodtryk, og det er ikke på grund af, altså meget høj alder, vel. Og det er heller ikke på grund af 
mitralklappen eller noget som helst. Så… og hvad er det? Og der har jeg så meldt ud her på Facebook 
om der var nogen der kendte til det. For der er også en hjertegruppe der hedder hjerteinsufficiens, fordi 
man kan jo, hvis det er ubehandlet, og der er jo ikke rigtig noget at gøre ved det dér vel. Der kan man 
jo lige pludselig få hjertestop, og det er klart, det er en bekymring for mig. En kæmpe bekymring nu. 
I: Har du delt den med nogle læger også? 
T: Nej, altså jo, altså… og det der forager mig, fordi da jeg var i ambulatoriet, da fik jeg jo den der ultra-
lyd hvor jeg skulle hen til en lægesamtale bagefter, og han var klar til at sende mig til ablation med det 
samme, og ditten og datten, og så sagde han at du er jo lige perfekt og du er lige egnet til det dér. Og 
det blev jeg sådan lidt… der var jo slet ikke forberedt på det. Det var nærmest første gang jeg var til en 
læge i den forbindelse det. Og den skulle jeg lige hjem og drøfte med min mand, som også er læge. Han 
er patolog. Så tænkte jeg, nårh ja, men altså, så vil jeg lige… indtil de næste måneder, indtil jeg skulle 
hen til den næste, gik jeg jo så og undersøgte om det, og var inde på Facebook også med den dér. Fordi 
så kom jeg så ind, via min sanglærer som har en datter som er inde på det, og hun sagde ”du skal ind. 
Den dér Facebookgruppe, den skal du tage at komme ind i”. Det var gennem hende. 
I: Atrieflimren? 
T: Ja. Så derfor så kom jeg ind i det. Og så begyndte jeg så at spørge der, hvad de havde og ditten og 
datten. Men så… altså den næste læge jeg så kom til, nej han var helt imod ablation. Nej, det skulle jeg 
slet ikke, og det var helt forkert, og der havde jeg sådan indstillet… og var nærmest klar til at have det 
fortaget næste dag. Og så skulle jeg lige pludselig ikke. Og så begyndte jeg så at snakke med nogen inde 
på Facebook om det her, og hvad de syntes og hvad var deres erfaringer. Og der var jeg… ja, jeg vil 
ikke sige at jeg blev meget klogere af det, men jeg var glædeligt overrasket over tonen inden for sådan 
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nogle grupper. Det er en helt anden tone, og mere sådan empatisk tone end der er inden for andre 
grupper, som kan være meget hård. 
I: Hvilke andre grupper? 
T: Inde på Facebook. 
I: Ja? 
T: Inden for sygdomsgrupper og sådan nogen, er det min oplevelse i hvert fald, at der er der en meget, 
meget sød og medfølende stemning over for hinanden. Det er der ikke i mange andre grupper. 
I: Så det konkrete udbytte sådan rent vidensmæssigt, det er ikke så vigtig? 
T: Næ, det er sådan mere med erfaringsmæssigt, for det videnmæssige, det… altså, jeg læser ekstremt 
meget om det. 
I: Hvorhenne? 
T: I Cochrane. Artikler og sådan noget. Fordi, altså hvad er der kommet af nye artikler der? 
I: Ja, så det er ikke bare Netdoktor, du bruger? 
T: Nej, det er det ikke. 
I: Det er på et andet niveau. 
T: Ja. 
I: Bruger du din mand også? 
T: Ja, ja. 
I: Han har så en vis indsigt? 
T: Han er gået på pension, men det er klart, jeg gennemgår det med ham. Og så var det så, om det var 
tredje eller fjerde læge, jeg kom til. Så siger han ”har du fået foretaget en ultralydsskanning?”. Ja, det var 
jo det allerførste før jeg kom til en læge, altså. ”Om den var i orden?”. Ja, det går jeg da ud fra, sagde jeg 
så, der var da ikke noget, altså, det har jeg ikke hørt noget om i hvert fald. Han syntes det var mærkeligt, 
for den lå ikke i sagen. Nå ja, det synes jeg også er mærkeligt. Men så havde han så den godhed at lette 
rumpetten og gå hen og finde den dér. Og han fandt jo så… han sagde ”dit venstre atrium er svært dila-
teret”. Så sagde han ”hvad har så det af konsekvenser for en eventuel ablation?”. Ja, det ville jo være 
noget mere kompliceret, forsi så var der jo et større område, der skulle ablateres. Nå. Så det var jo lidt 
mere risikabelt. Og hvad ellers? Der var ikke rigtig… det blev ikke sådan… der blev ikke taget hånd om 
det, overhovedet. 
I: Du savnede nogle klare svar? 
  Bilag 6: Tove 
5 
 
T: Og så har jeg fået en second opinion via en tennisveninde. Fordi jeg fik noget atrieflimmer til en 
tennis… til sådan noget old girls. Hun var sygeplejerske på Riget, og hun var på hjerteafdelingen, og 
sagde at hun ville gerne tage en second opinion. Og de er jo så gået mest ind i atrieflimmer, og synes jo 
så egentlig ikke at der var meget der talte for en ablation. Og så har jeg lige som tænkt, jamen hvad kan 
jeg selv gøre? Og så tænkte jeg, at ham der, han sagde det dér med at jeg kunne skære ned på det, og det 
har jeg så gjort, og så har jeg så tænkt mig at jeg vil foreligge det, på et eller andet tidspunkt, på Face-
book. Fordi jeg så, efter et års tid, vil kunne sige, hør her venner, hvis I har det, måske lige som mig i 
hvert fald, så har jeg haft dén oplevelse af det.  
I: Så du vil rigtig gerne… 
T: Jeg vil gerne dele det. Men jeg vil ikke bare sådan sige at nu har jeg bare lige… en måned. Jeg synes, 
der er sådan lidt evidens for noget, synes jeg, eller der er i hvert fald en indikator, når der er gået et år. 
Og jeg har ikke fået en dråbe, hverken altervin eller noget. Så det bude kunne sige et eller andet, tror 
jeg. Jeg bilder mig ikke ind, og jeg er ikke så naiv, at jeg tror, at det er de vise sten, for det er det ikke. 
Men… 
I: Det er så det du oplever. 
T: Ja, det er det. Det er det faktisk. 
I: Og tanken om at det kan komme andre til gode, det er tiltalende? 
T: Men altså, nu er det så heller ikke mere det der bekymrer mig, fordi jeg tænker lidt at, fint, nu har jeg 
min blodfortyndende, så hvis der endelig skulle komme lidt prop, så bliver den opløst af den medicin 
jeg får, for den fungerer helt perfekt til mig. Man kan så sige at jeg har en anden problematik der hedder 
at min ryg er færdig. Jeg render rundt med tre diskosprolapser, og (uf), kyfose you name it, I have it. Og 
der er ikke en eneste hvirvel i min rygsøjle, der ikke er svær degeneration i. Og der er stort set ikke 
nogen muskelkraft i den der, fordi det er blevet omdannet til fedt, som det gør, kan gøre hos nogen 
kvinder, mest. Så jeg skal, ja, træne den. Og problemet er at jeg kan ikke tage nogen nsaid-produkter, 
fordi det går ikke sammen med medicinen. Men det har jeg også selv skulle finde ud af. Der er jo ikke 
nogen, der hjælper én med noget som helst. Det er problemet når man bliver ældre og har flere 
problematikker. Så de er så specialiseret, så de kommer kun ind på deres eget lille område, og kender 
ikke en skid til det andet. ”Nej, det må du snakke med [sygehus] om”, siger de så, hvis det er et eller 
andet. ”Hvordan forholder jeg mig så med det blodfortyndende ved en operation i knæet?”. Jeg har 
også en meniskskade og en nerveskade. ”Jamen, det må du snakke med [sygehus] om”. Så ringer jeg til 
sygehuset, ”jamen, det må du snakke med din læge om, det har vi ikke noget med at gøre”. Så sagde jeg 
”jamen, jeg går jo hos jer i ambulatoriet”. DET kunne de ikke. Det føler jeg virkelig at (T) det er sgu 
ikke godt nok. Og jeg tænker også lidt (T) hvad med nogen som… ja, ikke har læst så meget som jeg 
har om det. Og ikke har en uddannelse. Og ikke forstår en DYT af hvad der bliver sagt. Hvad med de 
stakkels mennesker? De drømmer jo ikke om at det kan være et problem. Og de ved jo ikke en gang, 
måske, hvad medicin de får. Så de begynder måske bare at tage det der, og så kan de få nogle indre 
blødninger. Jeg synes det er KATASTROFALT. Og derfor… og der kan Facebook være rigtig godt. 
Men igen, hvis du så siger, at det har social skævside på en eller anden facon, det er problematisk.  
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I: Ja, jeg tænker også… får du sådan afløb for de frustrationer inde på Facebook eller er du sådan lidt 
forsigtig? 
T: Jeg er lidt forsigtig med den gruppe dér. Men nu har jeg også andet netværk. Hvor jeg sådan får lidt 
afløb for det, men jeg gør det ikke på den side dér. 
I: Du har både din mand som er inden for den medicinske verden… 
T: Ja, og venner og veninder og jeg ved ikke hvad.  
I: Har du før været på Facebook, eller var det nyt for dig? 
T: Jeg VAR på Facebook. Jeg bruger det VIRKELIG meget med min sang. Så hver gang… jeg er med i 
adskillelige grupper, altså professionelle kirkesangere. Jeg ved ikke hvor mange grupper jeg er med i, 
med sang, jeg er med i.  
I: Så det var nemt nok for dig at…? 
T: Og kirkekoncerter og det ene med det andet. Og hver gang der er noget, slår jeg det jo op. Altså 
”kom til koncert”. 
I: Så det var ingen overvindelse for dig at skulle gå ind på det? 
T: Nej, nej. 
I: Og så sagde du så også, for lige at samle op, så brugte du så også nettet til information og søge 
artikler den vej, så du er fortrolig med internettet, og bruger det. På daglig basis, måske? 
T: Ja, jeg er inde hver dag. Og jeg er jo inde på You Tube hverdag. Jeg har jo selv 64 film på You Tube 
(griner). Ikke at jeg selv har lagt dem ind, det har jeg min svigersøn til. Men jeg bruger jo internettet 
hver eneste dag. Jeg er på hele tiden. 
I: Du har børn? 
T: Ét barn. Som skal til at læse til sygeplejerske. 
I: Ja (griner). Jamen det er også en fantastisk uddannelse.  
T: Hun er sosu-assistent nu, men vil så gerne ind. Så nu er hun kommet ind på Diakonissestiftelsen 
I: Man kan bruge den til meget (griner). 
T: Ja. 
I: Hvis vi skal sammenligne det med at mødes fysisk, har du så snakket med andre, der har atrieflimren, 
uden for internettet? 
T: Min mand. Men det er ikke den samme type. Han bliver DC-konverteret. Det er lige som om… der 
var en overgang, i 2012 og 12, hvor han havde det næsten hver weekend, hvor han blev DC-
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konverteret, om han blev meget dårlig af det. Virkelig. Men nu har han ikke haft noget i næsten to år. 
Om det så er den anden medcin der går ind og gør noget? 
I: Han har ikke holdt sig fra alkohol? 
T: Nej.  
I: Ja, så I kan bruge hinanden. 
T: Jeg er nok mere sådan til at dele med andre. Min mand kunne ikke drømme om at gå på Facebook. 
Han er slet ikke på Facebook. Det kunne han ikke drømme om. 
I: Er der nogle særlige ting som du kan tale med ham om, som du ikke kan dele på nettet, og omvendt, 
som du kan dele på nettet, som aldrig vile give mening at tale med din mand om?  
T: Næ. Jeg kan altid… altså jeg er forsigtig med sådan at rakke konkrete læger ned. Det synes jeg ikke 
man skal umiddelbart i fuld offentlighed. Men jeg tror jeg skrev et eller andet med, at jeg syntes det var 
uhensigtsmæssigt, at man fik så modsatrettede beskeder. Og det kunne jeg så også forstå at det havde 
mange andre også været udsat for. 
I: Så der kom noget respons. 
T: Og så står man så dér, ikke. Og så kan vi så stå med vores frustrationer, men der bliver jo ikke 
rigtig… jeg synes jo ikke… Jeg synes den er overset. Det synes jeg den er. Fordi det lige som om ”nå, er 
det bare… er det bare atrieflimren, jamen det er ikke noget”. Jeg kan ikke lade være med at spekulere 
på, om jeg i virkeligheden har haft atrieflimren i adskillelige år, og det er derfor mit venstre atrium er 
blevet for stort. Eller er det forstørret af en anden årsag, og derfor har fået atrieflimmer. Så kan man 
sige ”hvorfor spekulere på…?”. Jamen fordi jeg er bange for lige pludselig at sige BANG, og så er jeg 
væk. Det er jo klart. DET er min største bekymring nu. 
I: Er der nogen inde i gruppen, der har lettet eller delt den bekymring? 
T: Nej, ikke rigtig… for jeg har ikke… 
I: Den har du ikke taget op inde i gruppen? 
T: Jeg har taget den… fordi så tænkte jeg at så skulle jeg ind i den der hjerteinsufficiensgruppe, men der 
hører jeg egentlig heller ikke rigtig til, fordi det er nogen som har oplevet blodprop i hjertet og decideret 
også hjertestop og pumpefunktion der ikke er… det er mest pumpefunktion, er mit indtryk, de kører 
med. Og hvor jeg så skrev til hende der havde gruppen. Og det er så en af ulemperne, kan man sige. 
For jeg troede så at jeg skrev på den væg, inde på den dér. Men så længe man ikke var endelig god-
kendt, så kom det bare op på ens egen side. Og det havde jeg ikke… Og dér dummede jeg mig, fordi 
det havde jeg egentlig ikke tænkt mig, at jeg skulle til at have en masse omsorg fra mine almindelige 
Facebookvenner. Det irriterede mig lidt, fordi så ”nej, hvad er nu det?”. Og det er jo en gammel ting, 
kan man sige. Og det var sådan her for nylig det skete. Og ”nårh, det er da synd for dig” og ”god bed-
ring”. Men det har jo været der længe, men det er bare nu hvor jeg tænkte, er det den gruppe jeg så skal 
i med sådan noget der, men jeg vil måske tage den op i atrieflimmergruppen. Men så sagde hun, hende 
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der i dén gruppe, at hun syntes at… fordi jeg skrev sådan en lang forklaring om det ene og det andet, 
og så skrev jeg at det var faktisk en stor bekymring nu og jeg have ikke rigtig havde fået svar på det, og 
jeg jo ikke havde noget af de dér diagnoser på en svag pumpefunktion, eller en klap eller noget af det 
andet, eller højt blodtryk. Det har jeg jo ikke. Men ikke desto mindre, så er incidensen, når man har det 
dér, det er jo… den eksisterer jo, for at det lige pludselig siger bang. 
I: Jeg tænker på det dér med hvilken gruppe man passer ind i… 
T: Ja. Det synes jeg er svært. 
I: Det tænker du meget over hvem du ligner og hvem der vil ligne lige præcis den problematik, du sid-
der i. Der overvejer du meget nøje at det skal være ligesindede. Er det for ikke at belaste eller forstyrre 
nogen eller at så kan de ikke give det tilbage som du søger? 
T: Ja. Jeg vil selvfølgelig gerne have… altså dele informationer og også modtage informationer fra 
nogen som har måske den dér. Men jeg vil jo ikke være påtrængende, hvis de føler at jeg bare sådan 
nosey ind på jeres gruppe. Det er klart. Så trækker jeg mig lige så stille. Det sagde jeg også til hende. 
Men at jeg havde de sådan og sådan. 
I: Men samtidig siger du at der er en meget stor åbenhed og empati og sådan. 
T: Det var der jo så, men det er det forkerte sted, for det var jo ikke der. For der har jeg ikke fået nogen 
reaktion. Det ved jeg ikke rigtig, hvad jeg skal sige til. For jeg vil ikke begynde at angribe dem ”hør, 
hvorfor svarer I mig ikke?”, ”hvorfor kommer der ikke nogen reaktioner?”. Fordi det er ikke min 
opgave. 
I: Hvordan er forholdet i mellem det at give og at få igen? Hvordan synes du… er der en skævhed i det 
du oplever i atrieflimmergruppen. 
T: Nej, ikke med selve det dér med atrieflimmer og ablationer. Der er folk sådan meget… der oplevede 
jeg det som meget venligt og meget… og ikke… 
I: Der kommer for det meste repons på det du skriver ud? 
T: Ja. Men det her med det her… der kom der sådan noget med… med det var så igen på min egen 
side. Fordi at der begik jeg en fejl. Jeg ved ikke hvorfor at man ikke umiddelbart kom derind, men det 
gjorde man så ikke. 
I: Der ville du have været inde i hjerteinsufficiensgruppen. 
T: Ja. Og det troede jeg at jeg var, for jeg skrev derinde. 
I: Og så oplevede du pludselig så at der kom uventet omsorg fra en anden side end du havde forventet. 
Og det passede dig ikke? 
T: Nej, det gjorde det ikke. Fordi det kom fra nogen uvedkommende til den problematik. 
I: Men stadig fra nogle relativt nære? 
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T: Jo, men så kom der sådan, altså… rent ud sagt, der kom jo sådan en reaktion som om jeg var idiot. 
Nej, forstå mig ret, men sådan at ”kunne du ikke prøve at google det?”. Altså sådan noget… det.. så 
bliver jeg sådan lidt… hvad anser de mig for? 
I: Ja, så er det er nogen der…  
T: Det er mine søde venner på Facebook. ”Det kan du da bare…” og ”hvorfor kan du ikke…” og 
sådan. Altså… og det har jeg selvfølgelig gjort. Ellers ville jeg ikke (uf) det ud, vel. 
I: Så det man gerne vil, det giver den her særlige mening i den her særlige gruppe. 
T: Så derfor måtte jeg jo så… Én af dem er jeg både på Facebookvenner med, og han er så også i den 
der hjerteinsufficiens, og han har simpelthen været igennem den helt store med brystkassen skåret op 
og hjertet ud og hjertet ind. Den helt voldsomme, hvor kun 20 procent overlever. Og han kører jo bare 
løs og ”hvad har du nu gang i?”. Så måtte jeg til at skrive en personlig meddelelse til ham, for jeg ville jo 
ikke dele det med alle mulige, så det blev ikke sådan lige hvad jeg havde ventet. Men det kan godt være 
at jeg vil køre den over i flimmeradfelingen. Fordi der har jeg bedste erfaringer, kan man sige. Og for-
ståelse. Fordi de andre, de er nok… de har nok set døden i øjnene på en eller anden måde, og det er de 
færreste med ablation… ja, altså… selvfølgelig er der mange af de andre dér som er igennem fjerde og 
femte og (T) ikke ved hvad de skal have sat ind. Men de andre er nok mere… derud af. 
I: I målgruppen? 
T: Ja. 
I: Du nævnte, det var måske det her med at din besked var det her med at din besked røg et andet sted 
hen. Du nævnte det som en ulempe. Ser du andre ulemper? 
T: Jeg har ikke personligt være udsat for det, men når patienter generelt skriver, så kan der jo være en 
ret stor risiko for at de har misforstået, dels hvad lægen sagde, dels hvad det drejer sig om, så på den 
måde måske give nogle fejlinformationer som kan være katastrofale. 
I: Der er en læge og en sygeplejerske i atrieflimmergruppen. 
T: De har aldrig reageret. 
I: Hvilken betydning har det at de er med i gruppen? 
T: Jeg synes at de forholder sig meget… de ligger meget lavt, vil jeg så sige. Jeg har ikke bemærket dem 
overhovedet.  
I: Og du har ikke brugt dem direkte? 
T: Jeg har ikke anet at de var der. Faktisk. Jeg har heller ikke undersøgt det, eller tænkt over det. Det har 
jeg ikke. 
I: Jeg tror at sygeplejersken havde været med, måske næsten fra start. 
T: Hvornår blev den søsat? 
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I: For cirka et år siden, skrev administrator til mig. Og lægen havde været med i en måneds tid, skrev 
hun til mig i sidste uge, tror jeg det var. Så han er relativt ny. 
T: Jeg har så ikke været særlig aktiv derinde. For jeg ville lige ud med den her. 
I: Så du har haft en pause fra det? 
T: Ja, jeg er nogen gange inde og kigge. Sådan om der er et eller andet. Og sige noget pøj-pøj til nogen 
som skal ind og have et eller andet, eller… på samme måde, dele lidt empati overfor dem som skal 
igennem et eller andet svært. Eller som har det skidesvært med det dér Marevan, det må være et 
helvede, synes jeg. 
I: Er du tit inde og kigge uden at skrive? 
T: Ja, det kan jeg godt være. Og hvis der så er en hvor jeg tænker at det er også synd, så giver jeg lige 
sådan en opmuntrende eller et eller andet. 
I: En hurtig kommentar? 
T: Eller like, eller et eller andet. 
I: Er der nogen… får man et særligt bekendtskab med nogen brugere? Er der nogen man lærer at kende 
bedre end andre? Har du oplevet det? 
T: Der er nogen… der er i hvert fald nogen som er aktive på den. Altså meget aktive. Og hvor man 
genkender, at ”nå, det er den og den” eller sådan et eller andet. Og så er der enkelte af dem som jeg 
kender personligt, men det har jeg gjort hele tiden. Og hende som blandt andet fik mig ind i det. Og 
hun har en meget, meget svær problematik. Det er virkelig… hun er inde i, både i hjerteinsufficiens og 
har pacemaker, og hun er blevet ablateret nogle gange. Hun har en meget svær problematik, men er 
altid sådan EKSTEMT positiv og glad og… ja. 
I: Har du fået andre til at gå ind i gruppen? Anbefalet den til andre? 
T: Der var en af de organister. Om det var på grund af mig eller hvad, det ved jeg faktisk ikke, men han 
er også inde i gruppen nu, har jeg kunne konstatere. Og vi har nogen gange haft nogle koncerter sam-
men, og været sammen i det dér forum der var efterfølgende, hvor man sidder og spiser og drikker. 
Hvor jeg så i øvrigt ikk drikker mere. Hvor vi så spørger til hinandens atrieflimmer. Hvor går det med 
dit, ditten og datten. 
I: Der findes jo Hjerteforeningen… 
T: Den er jeg medlem af. 
I: Har du brugt nogen af deres fysiske… fordrag? Deltaget i nogle af deres grupper eller snakket med 
nogen gennem Hjerteforeningen? 
T: Jeg, det har jeg faktisk egentlig ikke. 
I: Har du bevidst valgt det fra? 
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T: Nej. Nej, det har jeg heller ikke. Men jeg har ikke rigtig… Jeg har ikke brugt det som jeg måske 
egentlig kunne. For jeg har brugt nettet mest, og artikler og sådan noget. 
I: Det har simpelthen bare været dit førstevalg? Det har været internetvejen. 
T: Altså da min mor døde, så meldte jeg mig ind i Hjerteforeningen i forbindelse med det. Det var i 
2011 eller sådan noget. Måske lidt senere. 
I: Kendte du… de har haft noget, der hed hjertedebat.dk, som nu er lukket. Det var så heller ikke noget 
som du kendte til? 
T: Nej. 
I: Ville det gøre en… tænker du at det kunne have en betydning om netværket her var i regi af patient-
foreningen, eller det sådan er en privatperson som på Facebook, der har oprettet det? 
T: I og for sig, kunne jeg jo godt tænke mig at det var… at mødes fysisk. Det kunne jeg egentlig godt 
tænke mig. Jeg har bare ligesom ikke gjort det. 
I: Hvad kan det give i forhold til det virtuelle? 
T: Det er jo svært at vide. Altså fordi… det bliver mere forpligtende, det andet, og det har jeg i hvert 
fald ikke tidligere haft overskud til med mit abejde og med sangen og med ditten og med datten. Jeg 
tænker jo også lidt, jamen hvad vil jeg bruge resten af mit liv på? Hvad vil jeg bruge tid på? Og jeg ved 
jo, at det med stemmen, der er mange der slet ikke kan synge, når de har min alder. Og nu skal den bare 
have HELE hammeren i de år jeg overhovedet KAN synge. Og så vil jeg ikke bruge min tid på det dér. 
Og så ved jeg heller ikke… Jeg er nok… jeg er også nået dertil hvor jeg tænker, at nu er jeg træt af at 
sygeliggøre mig selv så meget. Og det føler jeg lidt jeg har gjort i det sidste stykke tid. Og det var også 
derfor jeg blev lidt ærgerlig over den reaktion der så kom fra den… jeg havde ikke regnet med at det 
kom dér.  
I: Kan du forklare lidt mere om den sygeliggørelse? 
T: Ja, sådan ved at… måske virke appellerende på en eller anden måde, og det var egentlig ikke 
hensigten. Det var VIDENSudveksling, jeg gerne ville have haft.  
I: Men har der været noget ud over det opslag der kom ud? 
T: Nej, det har der ikke. Der har bare været det dér kæmpekrise inde på arbjedet, som simpelthen, kan 
man sige, aktualiserer det hele. 
I: Ja. Og får dig til at overveje hvad du skal bruge din tid på? 
T: Ja. Så det er alligevel en meget skæbnesvanger weekend, der har været lige nu. 
I: Okay. (P) Så det vil sådan… du ser det her internetbaserede patientnetværk, som jeg hører det, at 
tilgængeligheden betyder noget, at man ikke skal afsætte så meget tid på forhånd. At man skal ikke se 
det ind i en travl hverdag hvor der skal være plads til mange andre ting, og at det måske heller ikke skal 
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have så stort et FOKUS i dit liv. Det skal ikke fylde så meget, så med et netværk kan det være lidt mere 
på sidelinjen, når man lige har brug for det? 
T: Ja, altså, det har været virkelig godt med hensyn til atrieflimren, hvor man har kunnet få, altså erfar-
ingsudveksling, det er nok det bedste ved det, synes jeg. 
I: Var det især i starten, da du som nydiagnosticeret skulle finde ud af hvad det her var for noget. Nu 
kan jeg ikke huske hvornår du meldte dig ind i forhold til hvornår du fik din diagnose? 
T: Jeg har nok været der… jeg har været der i noget tid, i hvert fald. I halvandet år eller sådan noget.  
I: Der har også været noget andet. Der var en der fortalte om noget der hed radiofrekvensablations-
gruppen, så der har måske været nogen der. 
T: Der tror jeg faktisk også at jeg har været. Men om den så er blevet lavet om? Det kan godt være. 
I: Man kan jo desværre ikke få et overblik over historikken i grupper. 
T: Men i hvert fald så… jeg synes… Det kan være lidt problematisk hvis man kommer til at sende 
nogle signaler ud til nogen man ikke havde forestillet at man skulle sende ud til. Eller det… ja, nogen 
ville jo sige ”vorherre bevares, det skal du da kun være glad for”. Men man skal jo heller ikke sprede… 
altså eksempelvis så tror jeg også at min datter blev noget nervøs af det. Og det skal hun jo ikke blive 
ved at se det på den dér måde.  
I: Har du brugt hende i forhold til at snakke? Har du støttet dig til hende?  
T: Nej. (T) Hun formår ikke at støtte mig. Det gør hun ikke. Jeg tror, hun skal nok komme sig, men 
hun har sine problematikker. Så det er flot at hun faktisk er nået dertil hvor hun er. Så jeg skal støtte 
hende. Og det skal jeg helst blive ved med nogle år endnu.  
I: Har du talt med de læger og sygeplejersker eller andre sundhedsprofessionelle, du har mødt i sygehus-
regi, har du fortalt dem om netværket eller drøftet de ting der måtte… hvis der nu var kommet noget 
op. Har der været ting på nettet du har undret dig over og taget med til en læge?  
T: Nej, for ved du hvad, der er… man føler nærmest at det er sådan her (knipser med fingrene). Man 
skal bare hurtigt ud igen. 
I: Når man er til konsultation? 
T: Det var først den ene unge læge dér, der gjorde sig den ulejlighed at læse min journal, og så fandt ud 
af det dér. 
I: Hvor der manglede et billede fra skanningen? 
T: Hvor der ikke var en forklaring på at jeg havde svært dilateret venstre atrium. Det kom så først med i 
jounalen dér. Og der er jo ikke gjort noget i den henseende, eller… så svæver man bare der. Jeg synes 
det er skandaløst. Det synes jeg det er. 
I: Det lyder ikke for godt. 
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T: Nej. Og så er jeg glad for at jeg kan læse og skrive. Om jeg så må sige. Men jeg sender en tanke til 
dem som ikke… og det er jo vigtigt med den der. Hvis der er social skævside der eller slagside. Det er 
ikke godt. 
I: Nej, det var også, selvfølgelig en… det er jo problematisk at tabe en… i virkeligheden en stor del af 
befolkningen, og det her, det er en sygdom som er i vækst. 
T: Og der er nogen der slet ikke opdager at de har det. 
I: Ja, så er det for sent. Lige det sidste. Tænker du at det vil være en god ide at introducere sådan et net-
værk her for patienter under en indlæggelse? Ville det have gjort en forskel for dig, hvis det var blevet 
introduceret under en indlæggelse, i forhold til din brug? 
T: I hvert fald ville være blevet gjort opmærksom på at der også er en læge og en sygeplejerske. Det er 
jeg jo ikke nu. 
I: Jeg tænker også selv om der ikke var. Men at en sygeplejerske eller læge på afdelingen sagde at hvis du 
har lyst til at snakke med nogen med samme diagnose, så findes der det her netværk, hvis det kunne 
være noget for dig. Sådan præsenterede det. Ville det gøre noget i forhold til den tillid man har, hvem 
det er, der anbefaler det. Hvis det kommer fra professionelle. 
T: Ja, men altså, det er bare… jeg har jo nærmest følt at jeg kommer til ulejlighed. Min følelse har været, 
for det meste, at (T) ja, at jeg ikke er syg nok til at være der. Og det er jeg måske ikke helt enig med dem 
i. Og i hvert fald, den problematik jeg har, den synes jeg ikke er optimalt behandlet. Det synes jeg ikke. 
Men det er jo fordi de ikke ved det. Der er jo ingen der ved det. Men så kunne de sige det. Og så kunne 
de sige, ved I hvad, vi synes vi skal bla bla eller et eller andet, hvad de nu ville. Hvorfor er det mig selv, 
der hele tiden skal spørge, hvorfor er det mig selv der skal finde ud af? 
I: Og er det korrekt forstået, at der har din deltagelse på nettet været med til at stille nogle spørgsmål 
eller vende nogle ting, som du ikke har fået lejlighed til på sygehuset? Har det været en form for erstat-
ning for nogle snakke, der ikke har været tid til eller åbnet for? 
T: Jamen, det kan man jo godt sige. Ja, men der var jo ikke noget, det var det ikke. 
I: De har ikke inviteret dig til de snakke? 
T: Overhovedet ikke. Og de var jo også skide ligeglade, havde man indtryk af. Det er jo tit sådan me 
læger i et ambulatorium, de skal fortrinsvis hive dem hen til næste. Næste. Det er ikke mit bord. 
Dérhen. Sådan tror jeg det er. 
I: Det er problemtisk at man får det sådan, når man møder op. 
T: Det er selvfølgelig også… Jeg gik med sådan en event recorder i 14 dage, og der var jo så en hel del 
de kunne se på den, hvor jeg noterede ned når det var. Men de har jo ikke en tolvstrengs-ekg. Hvor de 
kan gå ind og se. Så de regner det jo ikke rigtig for noget. Det gør de ikke. Det tror jeg ikke. Eller det er 
i hvert fald… Nu skal jeg derhen den sjette november, og der er jeg nok sådan lidt mopset, ikke. 
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I: Ja, jeg synes vi har været rigtig godt omkring din baggrund for at være med i netværket og hvordan 
du bruger det, og hvad… 
T: Spørgsmålet er om du kan bruge det til noget (griner). 
I: Jo, jo. Men er der nogle ting du synes… har du nogen spørgsmål eller noget som du skulle lige til at 
sige, men så sagde jeg noget andet. 
T: Nej, men jeg synes det var utrolig dejligt at få at vide at der jo faktisk ER en læge derinde. Og en 
sygeplejerske. 
I: Hvilken forskel gør det? 
T: Det gør det lidt bredere. 
I: Det du kan skrive derinde? 
T: Næ, også at… hvis… fordi at, det var en af ulemperne, at hvis der kommer forkerte informationer, 
så kan en læge jo gå ind og korrekse, eller i hvert fald, hvad kan man sige, tilrettevise på en eller anden 
facon. Så det synes jeg er en fordel. Det vil nok gøre at jeg vil bruge det mere, men derfor er det også 
utroligt vigtigt at det bliver kommunikeret ud, for jeg tror, at når jeg ikke ved det, så er der virkelig 
mange der ikke ved det. Det bilder jeg mig ind. For så er det jo ikke blevet kommunikeret ordentligt ud. 
For det er jo ikke fordi jeg ligger og sover hele tiden i hvert fald. Okay, nu har jeg ikke været inde, så 
det kunne selvfølgelig være, at… det tør jeg ikke sige, fordi altså… andre grupper er jeg inde hver dag, 
og nogen gange 20 gange, hvis nu der er et vikarjob eller sådan, der skal man jo virkelig være ude ”jeg 
tager den” (griner). 
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Transskription af  interview med Ditte 
Onsdag den 28. oktober 2015 kl. 14.30-15.50 i biblioteket på informantens tidligere 
uddannelsesinstitution, da informanten er midt i en flytning. 
Interviewer: Malene Maarup (I) 
Længde: 1.21.50 
(uf)  uforståelige sekvenser 
?( )?  sekvenser der er vanskelige at forstå, f.eks. ?(taxakørsel)? 
...   uafsluttede sætninger 
(P)  pause  
(T)  tøven 
STOre BOGstaver  tryk 
Informant: Ditte (D) er 27 år, bor i Region Midtjylland, er uddannet lærer, og arbejder i øjeblikket som 
vikar på en skole. På interviewtidspuntet er hun ved at fraflytte sit kollegieværelse, hvor hun har boet i 
fem år. Hun har fået behandlet sin atrieflimren med en ablation. Ditte har også en kronisk tarmsygdom.  
I: Vil du starte med at fortælle lidt om dig selv? Det kunne være alder, uddannelse, familie, arbejde, 
fritidsinteresser, og så må du også gerne fortælle om din sygehistorie. Og du sagde i telefonen at du 
havde en anden sygdom, og det må du selvfølgelig også gerne tage med ind. 
D: Det kan jeg godt. 
I: Men uden at… det behøver ikke… altså hvis du har en meget, meget lang sygehistorie, så… 
D: Jeg tror godt jeg kan cutte den lidt ned. 
(Begge griner) 
D: Ja, jamen jeg kan starte med at sige at jeg hedder Ditte, og jeg er 27, og jeg blev her i august uddan-
net fra læreruddannelsen i [bynavn]. Jeg har fagene matematik, indskoling, geografi og billedkunst, og 
geografi er min helt store interesse. Lige nu er jeg vikar ude på en skole i [bynavn] som ligger lidt uden 
for [bynavn] som passer mig meget optimalt med at være oppe på sådan en landsbyskole. Der er jeg 
vikar, og så har jeg tolv faste timer, otte undervisningstimer og så fire forberedelsestimer, primært i 
idræt, og det er jeg rigtigt glad for. Jeg er vokset op i den vestlige del af byen og har gået på en folke-
skole med 63 procent med anden etnisk baggrund, så jeg har haft nogle kampe omkring det etniske. Jeg 
har en lillesøster, og så har jeg min mor og far, og de er selvfølgelig sammen og bor stadig derude. Da 
jeg var yngre løb jeg rigtig meget, og det stoppede jeg med da jeg kom i gymnasiet, og da gik jeg rigtig 
meget op i fest og farver og sådan noget. Da jeg løb meget som ung, det var sådan ottende klasse til 1. 
g. eller sådan noget, da var det tit at jeg oplevede at når jeg løb, så kunne det gå rigtigt godt, hvis jeg løb 
ti kilometer, de første fem kilometer, og lige pludselig så blev jeg ramt af et eller andet, og jeg gik fuld-
stændig ned med flaget. Det kunne ikke rigtig forklares hvad det var jeg blev ramt af, og jeg fik altid at 
vide, arhmen, Ditte, du har lagt for hårdt ud. Du skal lære at styre dit løb noget bedre, og sådan nogle 
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ting. Så fik jeg et pulsur på et tidspunkt, og så fik jeg at vide… eller så fik jeg det her pulsur, og det 
kunne så afsløre at i forhold til hvor god form jeg var i, jeg kunne sagtens løbe fem kilometer på under 
tyve minutter, at jeg løber med en rasende høj puls tit, og under opvarmning kunne jeg godt ligge med 
en puls på omkring 200. Det var sådan at der var en træner der sagde til mig, jeg prøver lige at tage 
nogle andre pulsure med til dig, det kan ikke passe at du har så en høj puls, det må være dit pulsur der 
er noget galt med. Jeg mærkede også de her problemer og jeg led rigtigt meget af kvalme og kastede 
også tit op når jeg var færdig med at løbe. Det der med pulsure, det blev aldrig bedre. Vi fandt aldrig 
rigtigt ud af det, og jeg konstaterede egentlig bare at jeg var nok egentlig bare én af dem der ikke kan 
bruge et pulsur fordi jeg nok havde et ekstra hjerteslag eller et eller andet. Så allerede dengang vidste jeg 
at der var et eller andet galt her. Jeg kom så i gymnasiet, og det var rigtigt sjovt, og fest og farver og alt 
det her. Så i 2012 blev jeg så ramt af colitis ulcerosa, en kronisk tyktarmsbetændelse, og der går sådan 
cirka et halvt år før det bliver opdaget. Grunden til at det bliver opdaget, og jeg render til læge hele 
tiden, og han siger, jamen du har bare en hæmorroide, og du skal bare en stikpille, og så prøver vi det 
her creme og ditten og datten, og det ville ingen ende tage, og jeg blødte og blødte og blødte og blødte, 
og jeg tabte mig otte kilo. Men min mor er på en tarmkirurgisk afdeling, en mave-tarmkirurgisk 
afdeling. 
I: Er hun sygeplejerske? 
D: Hun er sygeplejerske, og hun fik mig så ind til analfysiologisk, for de mente jo at jeg havde en rift 
eller en hæmorroide eller et eller andet. Og der kunne de så se at det så egentlig fint nok ud der, men 
lige så snart de gik længere op og prikkede lidt til tarmen, så begyndte den at bløde. Så jeg blev sendt 
videre og fik så lavet en koloskopi, og den afslørede ganske rigtigt at jeg havde en kronisk tyktarms-
betændelse. Så levede jeg egentlig med den op-og-ned, op-og-ned, det tog mig et år før den sådan var i 
ro. Derefter gik jeg et halvt år, så blussede det op igen, og jeg endte på mere og mere medicin, så i dag 
får jeg [medicinpræparater]. Så i foråret ’14 besluttede jeg mig for at det her gad jeg ikke længere. Jeg 
blev ved med at få anfald hele tiden i den, og jeg syntes ikke at det var sjovt længere, så jeg besluttede 
mig for at lave en form for ændring i mit liv. Det der med kost har aldrig rigtig sagt mig noget, og jeg 
syntes ikke rigtig at når man ændrede kosten at det så havde betydning for maven. Så jeg tænkte at jeg 
må tilføre noget nyt til min dagligdag, så jeg valgte at sige, jeg begynder at motionere. Jeg begynder at 
løbe igen, som jeg gjorde førhen, og som jeg var god til dengang, og det er noget jeg selv kan styre og 
sådan noget. Jeg begyndte egentlig at løbe der i maj, og da vi så når hen til november engang, har jeg 
fået et nyt ud, jeg har fået et pulsur, og det går rigtigt fint med at løbe, men det her pulsur, pludselig en 
dag i november er jeg ude at løbe tyve kilometer eller sådan noget, havde jeg sat mig for at jeg ville 
løbe. Efter ti, så sker der et eller andet. Jeg bliver ramt af et eller andet i hjertet. Et eller andet uforklar-
ligt, så er det ligesom om jeg mister luften, og jeg kan ikke rigtig sådan… det er lige som om jeg går ned 
på det her, og pulsuret det siger så at jeg daler fuldstændig i puls på det tidspunkt. Jeg kan huske at jeg 
stopper op og sidder lidt chokeret i græsset og tænker, hvad skete der lige her, og kunne simpelthen 
ikke … og alligevel så føltes det som noget jeg havde oplevet før. Altså dengang jeg løb som yngre. Jeg 
syntes at det var meget mærkeligt og sådan noget. Efter dengang, så begyndte jeg flere og flere gange at 
få de her udsving engang imellem. For eksempel hvis jeg var ude at løbe tredive kilometer. Som oftest 
var det som et anfald, men andre gange så steg min puls bare uden at jeg kunne forklare det, så lå den 
bare oppe på 200-230. Men det var mest de her anfald der gjorde at jeg reagerede og sagde, der er et 
eller andet her som er… det skal ikke være sådan her. Jeg skal ikke få de her anfald og gå fuldstændig 
  Bilag 7: Ditte 
3 
 
ned med flaget. Jeg kan huske engang jeg var ude at løbe 30 kilometer, så nåede jeg til 25, så fik jeg så et 
af de her anfald. Men jeg har altid været stædig nok til at sige, jeg skal nå igennem de her 30 kilometer, 
så må jeg løbe med det her resten af vejen. Men det var sådan en dag i januar-februar at jeg kan huske 
at jeg fik det her anfald, og jeg gik fuldstændig ned med flaget, og jeg lå måske og løb sådan 4:45 per 
kilometer, og gik ned på sådan 5:30, altså 45 sekunders forskel per kilometer, og da jeg kom tilbage var 
mine hænder bare iskolde, altså fuldstændig kolde. Det var så mærkelig en følelse, og da tog jeg så 
ligesom til læge og sagde at jeg oplever et eller andet. Det her er ikke som det skal være. Der er et eller 
andet der er helt galt, og mit pulsur afslører også at det der anfald da jeg fik kolde hænder, da var min 
puls også oppe at ringe på 230 eller sådan et eller andet, lige pludselig, bing, og så lå den bare deroppe, 
kunne mit pulsur så afsløre. Min læge var sådan, ”det er dit pulsur. Det er det der er noget galt med. 
Der er ikke… det er ikke… det der afslører… det er dit pulsur, du skal have et andet pulsur, det er det 
der er noget galt med”, hvor jeg sådan hele tiden prøver at sige til ham, prøv at høre her, jeg har haft 
det her da jeg var yngre. Jeg har oplevet de her symptomer da jeg var yngre, og nu oplever jeg dem igen, 
og mit pulsur siger også at der er et eller andet galt. Det er jo ikke bare mit pulsur jeg kigger på, og så 
siger jeg, hov, den er 230. Det er noget jeg oplever inde i hjertet. Og så giver mit pulsur også udtryk for 
at der er et eller andet galt. Han var godt nok ikke meget for det, men han vil godt lige sende mig videre 
alligevel, og så måler han lige mit blodtryk, og han måler min puls, og han måler så min hvilepuls til at 
være 40, og så siger han, jamen jeg vil godt sende dig videre fordi du har en hvilepuls på 40. Jeg var 
egentlig lidt ligeglad med hvorfor han sendte mig videre, jeg ville bare godt videre til den praktiserende 
hjertelæge. Så kommer jeg så til en praktiserende hjertelæge og skal have sådan en R-test, tror jeg det 
hedder, sådan en hvor jeg skal rende rundt med den i to døgn, og det er også rigtig fint. Jeg kan ikke 
sådan rigtig få det her fremprovokeret til hverdag, så jeg tager ud og løber. Jeg pakker den rigtigt, rigtigt 
godt ind, for den må ikke få fugt, og jeg kan huske at jeg havde min mor med på cykel, og jeg sagde, nu 
løber jeg bare indtil den ligesom slår ud fordi jeg kunne løbe solen sort på det tidspunkt. Så jeg løber 
bare indtil den giver udslag, og bum, efter ti-elleve kilometer, så får jeg de her anfald og mit eget pulsur 
afslører at jeg har en puls på 235 på det tidspunkt, og den afslører så at jeg har puls på 230. Jeg marker-
er ligesom at der er noget galt, og derefter så løber jeg faktisk hjem, og de to døgn er gået, og så tager 
jeg den der af. Så kommer jeg til hjertelæge, og hun undersøger mig på kryds og tværs, som de jo skal 
gøre, og laver alle mulige hjertekardiogrammer og alt muligt andet på mig, og det ser helt normalt ud. 
Men hun har også set at der er et udsving på den. Så bliver jeg sådan set henvist til hjerteafdelingen ude 
på sygehuset. De er sådan… ja, der får jeg så en tid omkring maj, tror jeg det er, 24. maj måske eller 
deromkring. Den tager jeg så ikke imod, fordi jeg skal ud at rejse lidt tid efter, og i forhold til sådan 
noget med rejseforsikring vil det være dumt at gøre. Jeg løber stadig lidt, men jeg løber ikke mere end ti 
kilometer for jeg kan ikke. Får jeg de her anfald, og det vil jeg helst ikke have. Jeg havde faktisk tilmeldt 
mig Copenhagen Marathon på det tidspunkt, som jeg så måtte aflyse. Jeg kommer så til igen den 26. au-
gust, fem dage efter at jeg er færdig her på læreruddannelsen. Jeg skal være derinde klokken tolv og 
kommer først til klokken seks. 
I: Det var i år? 
D: Ja, det er i år, det er lige nu her. Der bliver jeg tilset af [læge], som er en af overlægerne inde på 
sygehuset for hjertesygdomme og er specialiseret i det her med hjerterytmeforstyrrelser. De bliver ved 
med at lave test og test og test og test og test på mig. Jeg ligger der et par timer, og han kan simpelthen 
ikke finde ud af om det er en AV-nodal eller PJRT jeg har. Han er så meget i tvivl, men han siger, jeg er 
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95 procent sikker på hvad det er. Men jeg er ikke sikker på de sidste fem procent, så det er op til dig nu. 
Vil du have at jeg fortsætter, altså han var alene, eller vil du sendes hjem, og så får du en ny tid. Så siger 
jeg, jeg vil nok gerne sendes hjem, fordi han lød ikke særlig sikker eller overbevisende i sin sag omkring 
det. Så jeg bliver så sendt hjem og kommer så til fjorten dage efter. Der er de så hele holdet samlet, altså 
alle overlægerne, og jeg ved ikke, de sidder i hvert fald fem læger på et tidspunkt. Fra jeg kommer ind 
og til jeg er tilbage på sengeafdelingen er der gået fem en halv time, hvor jeg har ligget og kun… måtte 
slet ikke bevæge mig, overhovedet ikke, fordi jeg skulle have sådan en… de lavede sådan et 3d-billede 
af mit hjerte, og de kunne simpelthen heller ikke finde ud af hvad det var. De var ikke helt sikre, jeg 
tror de første tre timer brugte de egentlig bare på at lave test. Kørte test og kørte test og kørte test. 
Jamen altså hele tiden. Op med pulsen, ned med pulsen, overhale min puls. Jeg ved ikke, hele tiden de 
første tre timer. Så derefter så besluttede de sig for at de nu ville prøve at gå ind og ablatere lidt. Og det 
gør de så, og de kommer til mig og siger at det sidder nok ovre i venstre forkammer, er vi sikre på. Men 
det finder de så ud af at det ikke er der alligevel at det sidder, og de ablaterer lidt i starten, og så går der 
rigtig meget tid, og så måler de lidt igen, og så finder de ud af at det de lige har ablateret, det duer ikke, 
og så begynder de så et andet sted. Og han sidder der jo så en time i hvert fald eller sådan noget, og 
efter en time, så kan han så ikke mere, og så kommer der så en ny til, og så fortsætter de så ligesom en 
time endnu, og så derefter kommer de til mig og siger at nu tør vi ikke tage mere af, og vi er ikke sikre 
på at vi har taget det hele. 
I: Det at ablatere. 
D: Ja, vi er sikre på at vi har fået det hele væk, men du kan nok ikke holde til det længere, og vi kan nok 
heller ikke rigtig holde til det længere, så vi stopper for nu, og så må vi se på hvad der sker. Du kan lige 
gå ud og prøve det af og sådan noget. Efter at jeg så ligesom er blevet ablateret, så har jeg mærket 
meget mere ro i mit hjerte sådan i hverdagen også. I forhold til før, så tror jeg at mit hjerte det hoppede 
og dansede førhen i forhold til nu. Der er meget mere ro. 
I: Generelt? 
D: Ja, men jeg har jo aldrig sådan tænkt over det før, fordi jeg troede at det var normalt at have så højt 
hårdt et hjerteslag. Jeg kunne sagtens førhen lægge mig ned på gulvet og så måle min puls på den måde 
bare ved at mærke det. Så det var meget normalt for mig førhen. Det var noget af det første jeg sagde til 
dem da jeg var færdig, er I sikre på at jeg ikke skal have en pacemaker, for jeg kan ikke mærke mit hjerte 
nu. Nej, det ville vi vide, hvis du skulle have en pacemaker. Nå okay, men jeg kan altså ikke mærke mit 
hjerte nu, er I sikre på at det slår, for det er helt uvirkeligt for mig det her. Det siger de så, at det skal jeg 
ikke. Det er meget mærkeligt for mig, og det er stadig meget mærkeligt, og jeg er også stadig i gang med 
at vænne mig til hvordan det er nu. Men jeg synes så at jeg oplever, da jeg så er færdig, oplever jeg lige-
som at jeg føler at jeg er meget sådan, trækker vejret kort da jeg er færdig. Der går mange bekymringer 
igennem hovedet for jeg var i rigtig god form lige inden. Dagen inden løb jeg så lige igen fem kilometer 
på under tyve minutter, og jeg har et mål der hedder under fyrre minutter på en tier. Så jeg er sindssygt 
bange for at jeg ikke kan få opfyldt mit mål og det jeg træner imod. At jeg sådan ligesom også, på det 
tidspunkt jeg bliver ved med at have ondt i mit lår, der hvor de er gået ind i lysken. Alle de frustration-
er, jeg føler mig dum hvis jeg spørger, hvis jeg ringer til sygehuset og spørger dem omkring de her ting. 
Derfor vælger jeg faktisk at melde mig ind… jeg søger på atrieflimmer på Facebook og finder så den 
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gruppe og melder mig så ind og kan så se at der faktisk er en sygeplejerske og en læge tilknyttet, og jeg 
tror at det havde rigtig, rigtig stor betydning for at jeg meldte mig ind og at jeg skrev i den gruppe, for 
ellers ville jeg ikke have gjort det, hvis de ikke var der. Så jeg skriver omkring mine følelser omkring det 
der med at jeg har rigtig ondt i mit lår og at jeg føler at jeg er meget kortåndet når jeg går og når jeg 
løber. Så det er egentlig grunden til at jeg melder mig ind, og jeg får så også rigtig, rigtig hurtigt svar på 
mine spørgsmål. 
I: Er det nogle svar du kan bruge? 
D: Ja, altså jeg er meget frustreret over det der med mit lår. Det kommer i første omgang da jeg er 
derinde. Jeg var derinde den 26. august og den 8. september. Allerede efter den 26. begynder jeg… da 
får jeg ondt i låret første gang. Der er lynhurtigt nogen i den gruppe… andre patienter der svarer mig at 
det kunne være en blodansamling du har fået i låret. Jeg er stadig megafrustreret for jeg kan ikke se den 
her blodansamling mere, og jeg synes den sidder midt på låret. Kan den godt sidde midt på låret når det 
er lysken han er gået ind i? Så kommer Peter, tror jeg det er han hedder, han kommer så til og skriver at 
det kunne også godt være en nervebane der er i irriteret eller hvad skal man sige. Jeg føler at det jeg har 
fået respons fra de andre i gruppen beroligede mig egentlig også, for der var én der skrev med hensyn 
til det at jeg følte mig kortåndet, at det havde hun også oplevet de første to-tre måneder efter en abla-
tion havde hun også oplevet det med at være kortåndet. Så jeg var faktisk mere lykkelig for hendes svar 
end jeg egentlig var for sygeplejerskens svar, fordi hun skrev bare… jeg kan ikke huske hvad hun helt 
præcist skrev, men det var ikke noget der sådan gav nogen mening for mig, hvor jeg var rigtig glad for 
at høre én der også havde fået en ablation omkring, sådan følte jeg det egentlig også i starten og sådan 
noget. Så det gav rigtig meget mening, og så synes jeg også at Peters svar… jeg kan ikke lige huske hvad 
han svarede til det omkring at være kortåndet, men det var også noget jeg synes der egentlig gav for-
holdsvis god mening. Men hans svar til hvorfor jeg havde ondt i mit lår var nok det jeg syntes egentlig 
der var mest kvalitet i. 
I: Var der noget han sagde der skulle gøres noget ved? 
D: Nej, han sagde bare at jeg skulle give det noget tid, og det gjorde jeg egentlig også, og jeg kunne 
mærke at det blev bedre og bedre for hver gang jeg var ude at løbe derefter, og jeg oplever det slet ikke 
nu, så de har jo haft ret i at det bare var en irriteret nerve eller en blodansamling. Jeg var bare bange for 
at det måske var en skade af en eller anden art. Jeg var helt rundt på gulvet omkring hvorfor jeg… 
I: Altså hvis det betød at du ikke kunne løbe? 
D: Ja, det ville betyde rigtig meget for mig hvis jeg ikke kunne det fordi det er sådan noget jeg sætter ret 
stor pris på med alt her. 
I: Var det sådan at selv det spørgsmål du stillede… var det sådan henvendt til lægen og sygeplejersken, 
og så var der alligevel nogen der… 
D: Ja, det var det faktisk. Jeg skrev faktisk ”Hej Peter og Marianne”, og havde tagget de to i det. Peter 
var lidt langsom om at svare, men der var ret mange andre der så også bød ind. Men det endte med 
også at være en samtale mellem Peter og jeg, fordi jeg skrev at jeg havde muligvis PJRT, som jeg havde 
læst i min journal, og det er så åbenbart en sjælden form for rytmeforstyrrelse. Det var egentlig derfor at 
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jeg skrev med ham, for han kunne forklare hvad betyder PJRT for jeg aner det ikke. Han kunne forkla-
re mig… dét det er… og det er også fordi, jeg synes ikke jeg blev informeret ude på sygehuset omkring, 
hvad er det… nu siger I, I kan simpelthen ikke finde ud af hvad det er jeg fejler, men hvad tror I jeg 
fejler og hvad betyder det? 
I: Hvad er forskellen… hvorfor tror du ikke at du har stillet de spørgsmål til lægerne derude, men du 
har gjort det til Peter? 
D: De har slet ikke lagt op til at jeg kunne stille dem. De har simpelthen ikke… hvis nu de kom og 
sagde til mig, jeg kan også huske da jeg var færdig, jeg så sagde, I havde sådan et fint hjerte stående, du 
ved et stort hjerte, en model. Vil du ikke være sød at vise mig på den model hvad det egentlig er I har 
lavet? Og så ”jo, det er lidt her og lidt der” men jeg fik ikke noget jeg kunne bruge til noget. De gjorde 
ikke meget ud af at jeg… de kunne jo godt komme og sige til mig, synes jeg, at det der er galt det er at 
du har en rytmeforstyrrelse der går fra dit forkammer ned til dit hjertekammer. Og det er den bane dér, 
det er den der er problemet. Hvor de hele tiden cirkulerer omkring, det er nok noget med AV-nodal 
der… det siger de heller ikke til mig. De gør det egentlig meget spiseligt, men jeg ville egentlig gerne 
have noget mere fakta på en eller anden måde. Og jeg kunne jo så læse i min journal, for det gør jeg, jeg 
går tit ind og læser hvis jeg har været på sygehuset, hvad skriver lægerne i den her journal, og der kunne 
jeg jo se at der står at de er i tvivl om det er en AV-nodal eller PJRT. De formoder at det er PJRT. Jeg 
prøver at søge på PJRT på Google, og der kommer intet op på dansk, og så kommer der lidt op på 
engelsk. Og der bliver jeg så endnu mere forvirret, og det er også derfor jeg spørger Peter for eksempel 
i forummet, hvad betyder det der PJRT egentlig. Fordi jeg savnede noget information fra sygehusets 
side, og jeg føler ikke at jeg får mulighed for at spørge derude fordi de ikke siger til mig, du lider mulig-
vis af det her, og så kunne jeg spørge, hvad betyder det. De sætter ikke nogen diagnose på, de siger 
bare, det er lidt her og lidt her. Men jeg kan jo så læse i min journal at der er en diagnose. Så det er der-
for jeg egentlig også tyer til Peter og spørger ham. 
I: Så fik I en en-til-en-snak i det åbne forum? 
D: Ja, der var faktisk ikke nogen der blandede sig i den snak. 
I: Der blev du så… så blev dit behov for information opfyldt? 
D: Ja, det synes jeg egentlig. Jeg synes det blev i allerhøjeste grad opfyldt. Men jeg sidder også lidt… jeg 
ved godt at han gør det her frivilligt. Jeg sidder også lidt tilbage med en følelse af, uh jeg vil ikke tage 
for meget af hans tid eller deres tid. Jeg kunne jo spørge om tusind ting, men jeg føler at jeg bliver nødt 
til på en eller anden måde at begrænse mig. Selv om han sidder der frivilligt og har sagt, ”jeg sidder her 
og tager imod spørgsmål, og det er fordi det interesserer mig”. Så føler jeg alligevel at jeg begrænser mig 
selv fordi jeg vil jo heller ikke tage for meget af din tid, og du skal heller ikke bruge for meget tid på mig 
i forhold til alle andre. Så sidder jeg egentlig også med en følelse af at jeg kunne sagtens af have kørt 
den endnu længere ud samtalemæssigt. Men det ville jeg ikke for jeg er egentlig lykkelig nok for det jeg 
har fået, men jeg sidder stadig med nogle ting jeg gerne vil have spurgt om. 
I: Har du taget det med… har du snakket med en sygehuslæge om de svar du har fået fra ham? 
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D: Nej, for han skriver så til mig på et tidspunkt at han vil rigtig gerne hjælpe mig. Jeg kunne bede om 
min journal på sygehuset og så sende den til ham på en mail. Det vil jeg egentlig også rigtig gerne fordi 
jeg skriver til ham at jeg tror det er PJRT jeg har, fordi jeg er bange… du ved, jeg er lidt bange for at gå 
bag om ryggen på sygehuset, selv om jeg ved at jeg ikke gør det. Men fordi at han sidder… han vil rigtig 
gerne hjælpe mig som privatperson, men jeg føler lidt at jeg røvrender sygehuset og siger, nå I kunne 
nok ikke hjælpe mig, så går jeg til en der er på en privatklinik og spørger ham i stedet for. Så bevidst så 
sender jeg ikke mine journaler til ham for jeg føler lidt at jeg går bag om ryggen på sygehuset. 
I: Du er meget loyal over for dit lokale sygehus? 
D: Ja, jeg synes bare ikke… hvis nu der kommer et eller andet frem, og det gør der nok ikke, men jeg 
vil bare ikke stå i den situation at, ”nå har du valgt at gå til en anden en og snakke med ham omkring 
din situation eller følte du ikke at du fik nok information her?”, for jeg synes sgu også at de har brugt 
rigtig meget tid og energi på mig. Der havde jeg det sådan lidt at det ville jeg ikke ud med. 
I: Er det så fordi du føler at det kunne give bagslag? 
D: Ja, på en eller anden måde. 
I: De ville behandle dig anderledes? 
D: Nej, det tror jeg ikke. Det er bare sådan mere at jeg ved ikke sådan en journal, den er bare sådan lidt 
ikke personlig, for han måtte godt læse den, men jeg havde det bare skidt med hvis der var en fra en 
privatklinik der skulle sidde… og jeg ved godt at han er der som privatperson, men han arbejder i 
Varde… på Varde Privathospital, at han skulle sidde og se min journal igennem som nogen i Region 
Midt havde skrevet. Jeg var bange for at der ville opstå et eller andet på en eller anden måde. 
I: En faglig diskussion? 
D: Ja, på en eller anden måde. Mellem det private og regionen. Det havde jeg det sådan lidt skidt med 
kunne jeg mærke. Så derfor valgte jeg bare at sige til ham hvad jeg sådan… der stod ikke særlig meget, 
men jeg skrev bare til ham at de mener det er sådan og sådan. For han ville jo gerne have hjulpet mig 
yderligere hvis han havde min journal. 
I: Så den er lukket nu, kan man sige? 
D: Ja, den er lukket nu. 
I: Har du brugt ham til andre spørgsmål? 
D: Nej, men jeg har da tit tænkt på at skrive. Hvordan jeg sådan føler det. Men nu skal jeg også til 
kontrol her den 6. november, så der håber jeg lidt at jeg kan få svar på de spørgsmål jeg egentlig har. 
Ved regionen i stedet for ved ham. Men jeg har ikke noget imod at skulle lade det være offentligt. 
Forstå mig ret, det gør ikke noget skulle skrive det i et forum, altså de der spørgsmål, for tit så kan 
andre også få gavn af de spørgsmål jeg stiller. Altså den undren jeg har, den kan andre måske også have. 
Så det er ikke fordi jeg ikke vil stille dem i et forum, men jeg tænker bare at det er [det lokale sygehus] 
jeg går på, og det er dem der har med mig at gøre, så det er også dem jeg går til på en eller anden måde. 
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Med mindre jeg er så frustreret som jeg egentlig var og tyede til andre veje. Men i det jeg så ligesom går 
ind i den Facebookgruppe er egentlig fordi at jeg er så frustreret at jeg har lyst til at skrive med andre 
der sidder i samme situation som mig, om de oplever det samme som jeg gør. 
I: Ja, og din første indskydelse, grunden til at du gik derind, var det den faglige viden eller var det de 
andre patienter? Altså jeg tænker den faglige viden i form af lægen og sygeplejersken, eller var det de 
andre patienter? Jeg forstod på dig før, at hvis ikke lægen og sygeplejersken havde været der havde du 
måske ikke skrevet? 
D: Nej, så havde jeg måske ikke skrevet. Jeg havde måske skrevet på en anden måde. Det er lidt svært 
for mig, for jeg har som sagt også colitis ulcerosa, og jeg bruger rigtig meget, eller jeg er medlem af 
forummer for det, eller for folk med tarmsygdomme, og derfor har jeg også noget erfaring fra patient-
forummer før jeg melder mig ind i det her forum. Den erfaring jeg har med det er at der er ekstremt 
meget ynk på de der patientforummer. Det er altid ”hvor dårligt har jeg det” og alle mulige der kan 
overgå den dårligdom. Det gider jeg egentlig ikke. Jeg vil gerne være medlem af et patientforum, men vi 
skal prøve at ligesom få noget positivt ud af det her, og vi skal prøve at hjælpe hinanden, og vi skal ikke 
prøve hele tiden at fortælle hvor dårligt vi har det. Det er et sted man kan komme ud med sine frustrati-
oner, men det går tit op i dårligdomme. ”Åh, i dag kunne jeg ikke tage bussen fordi sådan og sådan”. 
Det er der… jeg kan godt forstå at der er nogen der har brug for at komme ud med det, men jeg har 
ikke lyst til at læse om det. Det fylder rigtig meget i de forummer med tarmsygdomme, så jeg var sådan 
lidt… 
I: Så der kan være forskellige stemninger? 
D: Ja, det kan der. Det var også derfor jeg var lidt skeptisk omkring at hvis nu de ikke havde været 
medlem, altså sygeplejersken og lægen, af det forum, om jeg egentlig ville have meldt mig ind, fordi jeg 
var lidt bange for at der ville være lidt samme stemning der som der er i andre forummer jeg er medlem 
af. Når det så er sagt, så tror jeg at jeg havde gjort det alligevel, for man kan altid melde sig ud. Hvis jeg 
melder mig ind og ser, okay det er sådan og sådan det foregår, så er jeg ikke interesseret, og så ville jeg 
altid kunne melde mig ud. Men man kan altid melde sig ind og se hvad stemningen er og tage stilling til 
om man vil blive eller ej. Ja, det tror jeg at jeg ville have gjort hvis DE ikke sad med i gruppen. Og så 
tror jeg egentlig at jeg ville have spurgt i den gruppe alligevel for jeg synes ikke at stemningen er særligt 
negativ derinde. Det er en frustreret stemning og det er en meget spørgende stemning, men det er også 
sådan det egentlig skal være, synes jeg. 
I: Og du siger at du var blevet i den gruppe for atrieflimmer selv om der ikke havde været en læge og en 
sygeplejerske? 
D: Ja, det tror jeg egentlig. På grund af stemningen. 
I: Har du så stillet nogle spørgsmål til… sådan ud i forummet som ikke var rettet mod lægen og 
sygeplejersken? 
D: Nej, men jeg har faktisk lige tænkt på at jeg faktisk ville dele et opslag. Her i søndags var jeg til 
Hjerteløbet som Hjerteforeningen arrangerer sammen med nogle andre, og der kom jeg på fjerde-
pladsen på ti kilometer. Og så tænkte jeg at det skal Hjerteforeningen vide, så jeg gik op til Hjertefor-
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eningen og så sagde jeg, nå, nu skal I lige høre en god historie. Så sagde de, jamen det vil de gerne. 
Okay, jeg er lige blevet nummer fire på ti kilometer og jeg fik lavet en ablation for syv uger siden, hvad 
siger I til det? ”Ej, det var bare en god historie, det er fantastisk, ditten og datten, må vi tage et billede 
af dig at lægge ud på Facebook?” og så videre og så videre. Så sagde jeg, det må I meget gerne. Jeg 
synes det er meget vigtigt at dele de her historier om at selv om man er syg så kan man godt. 
I: Var det lokalkontoret i Hjerteforeningen? Til løbet… 
D: Nejnej. Det ved jeg ikke, det er lagt ud på deres hovedside. 
I: Hvem var det du henvendte dig til? 
D: Det var dem der stod der, de havde sådan en lille bod. Jeg tror også de havde været med i 
København dagen forinden. 
I: Nåh, det er sådan et Hjerteløb der flytter rundt i landet? 
D: Ja, de har det sådan i hele landet i sidste weekend. Det var bare så god en historie, så hun skrev ned 
hvad jeg hed og hvor gammel jeg var og hvad det var jeg fejlede og hvad der var sket og alt sådan nogle 
ting der, og så lagde hun det så op på Facebook. Og så har jeg ikke fået det gjort, men jeg tænkte at jeg 
ville dele det billede der i gruppen for at skabe noget opmærksomhed omkring at man kan godt selv om 
man har… eller er blevet ablateret eller stadig har en hjerterytmeforstyrrelse, det ved jeg jo stadig ikke, 
det kan de stadig ikke lige sige noget om når det er så kort tid efter. Men så i hvert fald dele de der posi-
tive opslag med nogen. Så det havde jeg egentlig sådan tænkt at ville gøre for at vise at så skidt er alting 
heller ikke. Det synes jeg tit at man bliver mødt af den der meget negative stemning i de der, som sagt, 
de der patientforummer, som er det der frustrerer MIG mest. Jeg er så ligesom… det der så er i det 
synes jeg… skal jeg bare fortsætte? 
I: Jaja. 
D: Det jeg så synes der er i det, hvis jeg lige skal sammenligne igen med CCF, altså Colitis-Crohn 
Foreningens forum, det er at her med atrieflimren, det er mange ældre mennesker. Der er ikke særlig 
mange unge mennesker, der er ikke særlig mange på min alder derinde. De er sådan mine forældres 
alder, sådan 50 og opefter. Der er ikke mange på min alder, hvor CCF’s forummer også henvender sig 
til unge mennesker meget. Det sagde hun faktisk også hende hjertedamen, der tog et billede af mig i 
søndags, hun sagde også, er du medlem af nogen af vores Facebook-grupper. Og så sagde jeg, nej, ja, 
jeg er medlem af den med atrieflimmer, for det er ligesom det jeg har, men jeg er ikke medlem af nogen 
af de andre. Nå, for de har gruppe for unge mennesker. Men jeg er bare heller ikke sikker på at jeg 
måske ville melde mig ind i de grupper for jeg tror også jeg vil blive mødt af folk der har nogle helt 
andre hjertesygdomme end jeg selv har. Det er måske nogle der har problemer med forklap eller hvad 
ved jeg. Altså en helt anden form for hjertesygdom end jeg har. Så det tror jeg egentlig heller ikke vil 
interessere mig at være medlem af et ungeforum for unge mennesker med hjerteproblemer, for der er 
alligevel så stor forskel på at have en hjerterytmeforstyrrelse og så at have et hjerteproblem af en anden 
art. 
I: Du har ikke været inde at kigge på andre forum? 
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D: Nej, for det har ikke sådan faldet mig ind at skulle være medlem af et hjerteforum for jeg synes at 
der er så mange forskellige hjerteproblemer, at snakken vil gå i øst og vest. Det var egentlig derfor jeg 
sådan primært søgte på atrieflimmer for det er det jeg har. Det er også det jeg ligesom kan mærke på 
CCF’s forummer. Det er også sådan lidt i øst og vest for nogen de kan have Crohn og så kan det 
sidde… i munden og sådan noget ned til endetarmen. Jeg ved at jeg har det kun i tyktarmen, så der kan 
også være meget meget store forskelle på problemer. Der tænkte jeg at det der med ét specifikt bare 
hjerteforum det ville ikke være mig. Jeg vil have det helt ned i andre der her rytmeforSTYRrelser. Det 
vil nok være bedre. 
I: Vil det sige at Hjerteforeningen har en Facebook-gruppe med et netværk? Det synes jeg bare… 
D: Jeg har ikke kunnet finde det. 
I: Det synes jeg bare heller ikke at jeg har. 
D: Nej. Men det sagde hun i hvert fald til mig, ”men er du så medlem af nogen af vores Facebook-
grupper?” Og så sagde hun, ”vi har også nogle for unge mennesker”. Det ved jeg ikke rigtigt for det er 
ikke noget jeg sådan har tænkt over for jeg vil have noget specifikt. Jeg vil ikke have noget sådan, er der 
andre end mig der mangler en hjerteklap, for det vil aldrig nogensinde have noget med mig at gøre på 
den måde, eller jeg vil aldrig nogensinde kunne hjælpe eller få noget ud af det. Jeg vil hverken kunne få 
eller tage eller hvad skal man sige. 
I: Hvordan synes du… du nævner du det selv… hvordan synes du det der forhold mellem at give og at 
tage. Har du sådan overvejet det? 
D: Det har jeg faktisk, og det har jeg overvejet i sådan… Jeg har tænkt over det, men jeg har ikke tænkt 
over det som sådan, at fordi jeg er med i det her forum og jeg skal… Jeg tænker ikke som om at man 
SKAL give eller tage. Jeg tænker at det er sådan… det er et system hvor der er nogle der giver helt vildt 
meget og der er nogle der får helt vildt meget og så er der nogle der gør begge dele, så jeg har ikke 
sådan… jeg har tænkt over det, men ikke i sådan en at, nå, jeg bliver også nødt til at skrive noget. Det 
synes jeg, sådan skal det ikke være, når man melder sig ind i et forum. Man kan sagtens være kigger, 
tænker jeg. Da jeg meldte ind i den der atrieflimmergruppe kunne jeg se, jeg gik ligesom gruppen lidt 
igennem og så hvad har der været af tidligere opslag og sådan nogle ting. Der var der én af administra-
torerne der skrev at nu var den og den blevet medlem, ”velkommen til, har I ikke lyst til at dele jeres 
historie?”. Eller sådan noget stod der. Så tænkte jeg, godt hun ikke skriver det til mig for det er lige lidt 
for meget, synes jeg, for jeg vil gerne måske være medlem af det her og kigge lidt med, men jeg var også 
selv frustreret og havde noget jeg ville ud med, men jeg ville ikke ud med det på den der måde. Så det 
synes jeg måske var lidt for meget at administratoren skrev, nu er den og den blevet medlem, vil I ikke 
lige fortælle lidt om jer selv. Fordi der er jo mange som også bare gerne vil være med på en lytter eller 
hvad skal man sige. Så jeg føler ikke at der skal være en balance mellem at man skal give og få. 
I: Er det sådan bare din fornemmelse, det med at der er mange der bare gerne vil være med fra sidelin-
jen, eller har du snakket med nogen om det der med hvordan man er aktiv? 
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D: Nej, altså, mit indtryk er at det er sådan lidt de samme ti-femten procent der skriver, og så er der 
nogen, de er egentlig medlem af det fordi de var måske frustrerede i starten og så er de bare blevet ved. 
Og nogle de kigger måske. 
I: Hvad gør du selv mest? 
D: Jeg kigger mest. Jeg meldte mig egentlig ind fordi jeg var frustreret og læste så de der ting der. 
I: Og du havde det konkrete spørgsmål til lægen? 
D: Ja. 
I: Efterfølgende, hvordan har du så… har du så kigget meget? 
D: Ja, jeg læser sådan lidt med. Med mindre det bliver sådan en smøre på jeg ved ikke, to A4-sider, men 
ellers så… 
I: Uden at du nødvendigvis kommenterer? 
D: Ja, jeg kommenterer aldrig. Med mindre jeg har noget sådan virkelig at byde ind med. 
I: Det er ikke bare en lille opmuntring eller sådan noget? 
D: Nej, det er kun hvis jeg har noget sådan konstruktivt. Men det er sjovt for i det forum… 
I: Nej, må jeg lige høre, hvad er konstruktivt? Er det at sige, det har jeg også oplevet, eller hvad er 
konstruktivt? 
D: Jeg synes konstruktivt er sådan noget hvor jeg kan hjælpe på vej. Hvis de siger, jeg er frustreret over 
sådan og sådan. Okay, men jeg oplever det sådan og sådan, måske det der kunne være en ide. Altså det 
er noget man kan bruge til noget. Det er den måde jeg prøver at svare i det forum eller i forummer 
generelt. I stedet for, ”årh, det er da synd for dig” eller ”godt gået”. Jeg vil gerne have… eller jeg giver 
selv bevidst noget man kan bygge videre på. Føler jeg selv, hvis jeg giver noget respons. Men jeg vil 
hellere skrive inde i den der atrieflimmergruppe end jeg kunne finde på at skrive inde i CCF’s forum for 
i CCF’s forum er det de samme tyve mennesker der skriver igen og igen og igen og igen hvor elendigt 
de har det og ditten og datten og sådan noget. Hvor jeg synes at i den der atrieflimmergruppe, der er 
det mere sådan at man får noget ud af det og det er meget mere nede på jorden, og det er meget mere 
konstruktivt end det er i det der CCF-forum. Der kunne jeg aldrig nogensinde sådan rigtig… jeg har 
skrevet derinde én gang, fordi jeg netop skal til Australien nu og skal have transporteret (uf) med der-
ned på køl og så ville jeg ligesom høre, er der nogen der har nogle forslag til hvordan gør man det her. 
Men ellers kunne jeg ikke finde på at skrive inde i det fordi det synes jeg ikke… det er ikke optimalt, 
eller det er ikke noget jeg får noget ud af. Hvor i det andet forum her føler jeg at jeg får noget ud af det, 
men det er nok også fordi der sidder to fagpersoner i det her forum. 
I: Det er der ikke i … 
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D: Nej, det er der ikke i CCF’s forum, nej. Det er sådan KUN patienter der er der og så nogle admini-
stratorer fra CCF. Så på den måde så føler jeg at jeg har mere lyst til at være aktiv i det ene forum end 
jeg har i det andet. 
I: Så man kan sige, og det begrænser dig ikke. Der er ikke nogen ting du siger, dem har du ikke lyst til at 
skrive fordi der er nogle fagpersoner. Det har du ikke… 
D: Nej, tværtimod. Der var kun lige det der hvor jeg sådan tænkte i starten at hende der Marianne, 
sygeplejersken for eksempel skrev, det der med kort vejrtrækning det kommer du over, hvor jeg sådan 
tænkte, det der synes jeg var et rigtig træls svar for du har ikke selv oplevet det så du ved ikke hvad for 
nogle følelser jeg faktisk sidder med lige nu indtil der så var en anden patient der sagde, det har jeg 
faktisk også oplevet, det gik over sådan og sådan. Der følte jeg at der var en meget stor forskel mellem 
de to svar. Hvor jeg faktisk kunne bruge patientens svar til mere end jeg kunne bruge sygeplejerskens 
svar. 
I: Har du prøvet et fysisk netværk? Inden for for eksempel Hjerteforeningen? 
D: Nej, det har jeg faktisk ikke fordi jeg synes, som sagt, og det er også det der lidt er problemet, det er 
at der er ikke ret meget omkring det her. Altså jeg har ikke lyst til at mødes med andre der har hjerte-
sygdomme fordi, som sagt, det spænder virkelig, virkelig bredt omkring hvad man har af hjertesygdom. 
Og atrieflimmer det er bare en lillebitte del af det her og jeg kunne godt være interesseret i det, virkelig 
godt være interesseret i det, hvis det var, men der er bare ikke rigtig det tilbud der, synes jeg ikke. 
I: Og så ville det måske være sjovest for dig, eller mest udbytterigt hvis der var nogle i din egen alders-
gruppe. Har du tænkt sådan over det? 
D: Jo, det tænker jeg også. 
I: Hvem det er man ville møde i forhold til din alder. 
D: Ja, men jeg har prøvet det med Colitis-Crohn Foreningen at mødes med nogle fysisk og har faktisk 
også fået en veninde derigennem. Så jeg har egentlig haft succes med det der med at mødes fysisk med 
nogle man har haft i et … kender fra et socialt forum, et patientforum. Og jeg ville da også gerne være 
interesseret i det med det her, men der er bare ikke ligesom, slet, slet ikke på samme måde den der op-
mærksomhed omkring det. 
I: Har du meldt dig ind i Hjerteforeningen? 
D: Ikke endnu. Min mor er medlem. Men jeg har da tænkt at gøre det (griner). 
I: Jeg har ikke nogen skjult interesse. Det er kun nysgerrighed. 
D: Jeg kunne godt tænke mig at melde mig ind. Jeg var egentlig også sådan lidt forundret over at hende 
der nede i søndags slet ikke spurgte om jeg var medlem af Hjerteforeningen og om jeg havde lyst til at 
være medlem. Jeg tror bare hun var sådan selv helt, ”ej, det er bare en god historie det her, og du må 
have det godt” og alt sådan noget der, i stedet for sådan, ”kunne du ikke tænke dig at være medlem eller 
er du medlem?” eller noget. 
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I: Jeg vil lige høre sådan lidt til hvordan du ellers bruger internettet. Var du for eksempel bruger af 
Facebook før du fandt de her grupper? Jeg kan huske at du sagde at du gik ind og fandt dem ret hurtigt 
lød det som om. Så du var, hvad kan man sige, velkendt med Facebook? 
D: Ja, jeg har været bruger siden december 2007. 
I: Af Facebook? 
D: Ja. 
I: Og hvordan, så sagde du… jeg tænker sådan mere på brugen af internettet på anden vis. Bruger du 
det meget til sygdommen… du sagde sådan noget med at du googlede, og så sagde du også at du læste 
din journal. Hvordan bruger du nettet? 
D: Altså sådan helt generelt eller sådan sygdomsrelateret? 
I: Sygdomsrelateret. 
D: Jeg bruger… 
I: Du må også gerne lige sige sådan lidt generelt. 
D: Jeg er ikke sådan… jeg bruger Facebook og så bruger jeg Instagram, som de to sociale medier jeg 
bruger. Jeg bruger ikke andet end de to, jeg har ikke Twitter eller noget som helst. Og Instagram er 
egentlig mest på grund af de billeder og det æstetiske udtryk, stemningsbilleder og sådan noget. Jeg 
synes de skaber noget specielt og der har jeg også sådan prøvet at søge på for eksempel… der kan man 
jo søge sådan nogle hashtags, og der har jeg for eksempel søgt på colitis ulcerosa og sådan noget for at 
se hvad der kommer op der, men der har ikke været noget der sådan har været interessant eller noget, 
men der fandt jeg så for eksempel ud af at Hjerteforeningen også har en bruger inde på Instagram, men 
det har Colitis-Crohn Foreningen ikke. 
I: Okay. 
D: Og det synes jeg er meget interessant, at Hjerteforeningen så har og deler nogle billeder, for det 
billede af mig var faktisk også blevet delt inde på Instagram. 
I: Men der har ikke været noget med atrieflimmer inde på Instagram? Ikke lige så specifikt? 
D: Nej. Overhovedet ikke. Det er… atrieflimmer er bare en meget, meget lille del af det her store spil 
fordi det, som sagt, jo også er en dødelig sygdom, altså det med hjertet. Ikke atrieflimmer, men det at 
have en hjertesygdom er en dødelig sygdom, og derfor er der jo også større opmærksomhed omkring 
Hjerteforeningen end der er omkring Colitis-Crohn Foreningen fordi det er meget få der dør af en 
tarmsygdom. Så derfor er der også stor forskel, synes jeg. Men ens liv kan jo være lige så stort et smer-
tehelvede med det andet. Men sådan lige overordnet med sociale medier, så bruger jeg de to. Så bruger 
jeg Google rigtigt meget til at søge sygdomsinformation, for eksempel det der PJRT eller AV-nodal 
eller sådan nogle ting har jeg været inde at læse om, fordi jeg er en af de patienter som, hvis jeg får et 
eller andet at vide, så går jeg hjem og så undersøger jeg det til bunds, for jeg vil gerne vide hvad det her 
er. Ikke i forhold til sådan, jeg bliver ikke panisk eller angst eller noget, det har jeg i hvert fald ikke gjort 
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endnu, men jeg vil gerne vide hvordan reagerer… hvad vil det sige, hvad betyder det, min krop reagerer 
på det her, og hvad betyder det der sker inde i min krop lige nu? Det er egentlig de spørgsmål jeg sidder 
tilbage med, og derfor søger jeg information igennem Google og bruger primært sådan Netdoktor og 
sådan nogle ting der, jeg læser tingene på. Jeg er også meget bevidst omkring at det kan godt være at jeg 
læser noget på Netdoktor, men at jeg ikke sådan lige sådan skal sige, jeg tror jeg har det og det, til lægen. 
Altså jeg kan godt læse nogle ting, men det er lægen der ligesom skal tage konklusionen. For jeg har og-
så to hudsygdomme oveni, og der har jeg nok været mere sådan, ”arhmen nu har jeg været inde at læse 
om den her hudsygdom, og jeg har alle de symptomer der er på den hudsygdom og kunne det ikke være 
det?” og sådan noget. Sådan har jeg det ikke med de to andre, slet ikke med hjertesygdom. Men jeg bru-
ger det meget til min egen information, hvad er det der er galt her, for jeg har så fundet ud af at en hjer-
terytmeforstyrrelse er jo ikke bare en hjerterytmeforstyrrelse. Det er så mange forskellige hjerterytme-
forstyrrelser. Så der har jeg følt at jeg virkelig skulle have noget information her. Hvad er det JEG fej-
ler? Og der har jeg så brugt Google rigtig, rigtig meget til det. Og så bruger jeg netop også sundhed.dk 
for hvis der er noget jeg er frustreret over eller føler ikke jeg fik svar på eller noget, så går jeg ind og 
læser mine egne journaler. Det gør jeg både med Colitis og med hjertet. Men især med hjertet der 
loggede jeg ind bevidst for at se det, for hvad sker der her? Hvorfor har jeg ligget fem en halv time på 
det bord? Hvad er det der er galt med mig, for de farer frem og tilbage og lige pludselig er der fem 
overlæger og tre sygeplejersker inde i det her rum, og jeg ligger her. Der er et eller andet der ikke … 
hvad er det der er galt? Jeg har ikke følt at jeg fik det svar, så derfor har jeg brugt sundhed.dk og jeg har 
brugt Facebook-gruppen, fordi det her skaber noget kaos inde i mig, og jeg vil egentlig bare gerne vide 
hvad der er galt. De har jo prøvet på meget rolig vis at forklare mig hvad det er som er galt, uden at 
sige, det er faktisk en … de sagde flere gange, det er meget atypisk det du har, ”det er meget atypisk”. 
Men ikke mere end det synes jeg at jeg fik svar på. Så der har jeg brugt sundhed.dk til at gå ind og se, 
hvad sker der her. Er det noget jeg selv kan søge, det her information. Og PJRT det kunne jeg så ikke 
selv søge, så der måtte jeg ty til Peter der så måtte forklare mig det. 
I: Jeg synes du kommer rigtig godt omkring. Meget… jeg skal lige finde ud af om der er noget som vi 
ikke har været inde på. Ja, ser du nogen ulemper ved netværket for atrieflimren? 
D: Det forum tror jeg ikke jeg ser sådan de store ulemper ved. Fordi, igen, det er også sådan en… der 
er bare så mange, fik jeg i hvert fald at vide, der lider af en eller anden form for rytmeforstyrrelse, og 
det er sådan meget normalt at have, og derfor ser jeg ikke nogen ulemper ved det. Hvorimod, hvis jeg 
lige skal prøve at sammenligne med Colitis-Crohn eller det Colitis-forum der, så ser jeg måske større 
ulemper ved det der for det er lidt sådan en tabusygdom at have, så jeg kunne godt være bange for at 
give mig til kende. Men sådan har jeg det ikke med atrieflimren. Det er egentlig lidt mere okay at have. 
Så der ser jeg ikke nogen ulemper ved at være medlem af et forum. Jeg synes egentlig bare at jeg får 
noget ud af det. På alle mulige måder. Og kunne også godt give igen, men jeg tror at man melder sig ind 
i et forum for at få. Altså, jeg tror ikke der er så mange der melder sig ind for at give, så nu skal jeg bare 
give. Man melder sig ind fordi man er frustreret og man vil gerne få noget fra andre. Og det ser jeg ikke 
rigtig nogen ulemper ved, hvorimod med Colitis-Crohn-forummet, der kan jeg se den ulempe fordi det 
er lidt mere en tabusygdom at have, at hvis nu der er nogen som jeg helst ikke vil have der finder ud af 
at jeg har en tarmsygdom og sådan nogle ting der. Så der er sådan… der kan jeg godt se lidt ulemper, 
men det synes jeg ikke rigtig jeg kan ved atrieflimren. 
  Bilag 7: Ditte 
15 
 
I: Er det en lukket gruppe? 
D: Alle de grupper jeg er medlem af er lukkede grupper, og det har jeg det rigtig godt med. 
I: Det har du overvejet dengang du skulle ind i dem? 
D: Det har jeg overvejet rigtig meget. Det er sådan hvis det er en åben gruppe og jeg skriver et eller 
andet så kan det godt poppe op på min side at Ditte har skrevet det her i den her gruppe her, og det 
ville jeg også hvis atrieflimren var en åben gruppe, så havde jeg heller ikke spurgt derinde. For jeg havde 
ikke lyst til at der er nogen der ligesom skulle læse min frustration eller jeg ved ikke, jeg tror jeg har 400 
venner på Facebook, og de her 400 de skulle ikke alle sammen sidde og læse min frustration og sådan 
noget. Så det er en privat frustration jeg deler med de 100 mennesker der er medlem af det her forum. 
Så det betyder også rigtig meget om det er åbne eller lukkede grupper, og som en lukket gruppe kan jeg 
ikke se nogen ulemper ved det. 
I: Har du snakket med lægerne på… nu har jeg helt glemt om… har du snakket med nogen, dine læger 
inde på sygehuset om at du har været i den her gruppe og snakket med, det kunne også bare være 
patienterne, eller nævnt at du har snakket med en anden læge? 
D: Nej, det har jeg ikke, og jeg tror heller ikke at jeg kommer til det. 
I: Det var så også netop det du syntes, det var lidt svært at sidde der midt imellem en privat og det 
offentlige. Så du har ikke nævnt hvertfald den korrespondance med lægen, men har du nævnt at du var 
inde i et patientforum og snakker med andre der også har erfaringer? 
D: Jeg kunne nok godt finde på at nævne det for sygeplejerskerne, men jeg kunne nok ikke finde på at 
nævne det for lægerne. Fordi lægerne de er så statiske, de er sådan, de er slet ikke nået til Facebook 
endnu, føler jeg. De er meget… Sygeplejerskerne kunne jeg godt finde på at nævne det for, hvis det var, 
for de er meget sådan, ”årh, det er en god måde for dig”, altså de tænker meget mere i det pleje dér, det 
er godt for din psyke at du også er medlem af en gruppe og snakker med andre. Jeg har lidt en ide om, 
det er den ide der gør at jeg ikke vil nævne det for lægerne, at de nok bare vil sige, ”nå, fint for dig”, det 
er ikke noget jeg kan bruge fagligt i min praksis som læge, altså at du er medlem af et forum. 
I: Jeg har haft de der tanker, men når jeg har tænkt, hvad… imens jeg har læst og snakket med jer og 
sådan noget, så har jeg også tænkt, kunne man tænke sig at der var sådan en hotline til sygehuslægerne, 
altså hvor så man kunne skrive til dem hjemmefra. Ligesom for eksempel, jeg kan jo skrive til min 
praktiserende læge, sådan korte spørgsmål, altså nogle gange så skriver lægen, du må bestille en tid og 
du skal komme herind, men jeg har sådan den der e-mail-konsultation, hedder det. Kunne man fore-
stille sig at lægerne var lidt mere tilgængelige digitalt, var sådan de tanker jeg har haft. Det er fordi… 
nej, det har jeg sådan kommet til at tænke på. Det tror jeg ikke at jeg skriver i det her for det er jo bare 
mine tanker. 
D: Jeg har i allerhøjeste grad, synes jeg at det kunne være SÅ rart med sådan en hotline og jeg tror at 
hvis jeg… 
I: Er det noget du har tænkt på før? 
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D: Nej, ja, jeg har tænkt på det i forhold til Colitis, at der har jeg tit stået i den situation at jeg har følt at 
jeg gerne ville have noget svar. Altså sådan uden at jeg skulle ind på sygehuset og ditten og datten. Og 
jeg rejser tit, så jeg er også meget, du ved, også i forhold til det her med atrieflimren, jeg er meget 
bevidst om at der ikke kommer til at stå noget i min journal omkring at jeg har spurgt eller gjort eller 
sagt et eller andet, fordi det så måske kan bruges imod mig hvis jeg skal ud at rejse eller sådan noget. 
Og der synes jeg at det kunne være rigtig, rigtig rart hvis der var noget hvor man sådan ligesom kunne 
kontakte sygehuset og også være anonym, sådan at det ikke bliver noteret nogen stedet at man render 
rundt med de her frustrationer eller man føler at der er et eller andet der er galt, eller har lyst til bare at 
snakke eller få noget afklaring på et eller andet. Eller ”synes du at jeg skal kontakte jer nu hvis jeg 
oplever det og det og det?”. Det er det du tænker på? 
I: Ja, jeg tænker også sådan noget, hvor man kommer hjem og har haft en tid i et ambulatorium og som 
egentlig bare har affødt nogle flere spørgsmål. Så kommer man hjem og så, jeg tænker i stedet for at gå 
på Google, så havde man mulighed for at spørge. 
D: Ja, det er fordi, så tænker jeg at jeg kunne nemt have fundet på at ringe til den der hotline hvis det 
var og spurgt, der står her, jeg har læst i min journal at jeg har PJRT, hvad betyder det, jeg kan slet ikke 
finde, kan du hjælpe mig fordi jeg føler mig virkelig i vildrede nu, hvad betyder det, jeg har ligget… 
koblet sammen med de oplevelser jeg havde. Kan du forklare mig det, altså. Det kunne da være… 
I: Selvfølgelig er det jo svært, mange læger vil sige, jeg er nødt til at sætte mig ind i dig, men du har jo 
alligevel fået nogle svar fra Peter der som ikke kender din journal og ikke kender dig. Det har jo allige-
vel givet en vis… opfyldt nogle behov. 
D: Jeg tænker også at sådan en hotline, at det ikke behøver at være den læge der har stået med mig, der 
skal svare for de er jo trods alt ret mange læger, så det vil være forskelligt hvem der kommer til at gøre 
noget. Jeg ved godt at for eksempel de alle sammen har været inde over mig, men det er kun to af dem 
der har ablateret på mig, og så er der en tredje der har siddet ude og sådan noget. Så det vil være fint 
nok bare at kunne ringe og fået noget svar, lidt ligesom Peter jo bare står lidt uden for og kan kigge på. 
I: Fordi du tænker, de ved alle sammen noget om det der sidder inde i dig. 
D: Præcis. 
I: Om hjertet som organ. 
D: Ja, og jeg hvor svært det er at få fat i én specifik læge, det er en umulighed. 
I: Kendte du til Hjertedebat på Hjerteforeningen? 
D: Nej, det gjorde jeg ikke. Hvad er det? 
I: Jeg nåede faktisk heller ikke at se så meget på det. I min research i løbet af sommeren, jeg gik jo 
sådan først rigtigt i gang i september, i løbet af sommeren, måske i august tror jeg, at der var jeg inde og 
så konstaterede jeg, det var sådan hvor jeg tænkte at det kunne være en interessant vinkel det her, og så 
tænkte jeg at det var da, der var lige Hjertedebat, så der var ligesom noget, et sted i hvert fald, man 
kunne mødes. Så i starten af september da jeg gik derind igen, så var det der ikke. Så blev jeg hele tiden 
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sendt til Hjerteforeningens hjemmeside, og så var det at jeg ringede til en kommunikationskonsulent, 
var det at jeg fik fat på, som kunne fortælle at det var blevet lukket. Men at det egentlig, at der var liv i 
det, og det syntes jeg egentlig også var interessant, at de så havde lukket det, men det er så ikke noget 
jeg så kan rumme i det her speciale og gå mere ned i det, hvorfor det er blevet lukket og sådan. 
D: Det jeg, ikke lige i forhold til Hjertedebat, men det jeg synes der er interessant det er at ovre på 
mave-tarmafdelingen, de gør rigtig meget ud af ovre på den afdeling at forklare at der er de her 
forummer, og du er under det og det og det, og du kan være medlem, der er et ungeforum på Facebook 
og der er også hovedforummet og der er også ditten og datten. Hvor ovre på hjertesygdomme på 
sygehuset, der er ikke en dyt omkring at der kunne være nogle forummer du kunne melde dig ind i for 
specifikt det her eller for hjertesygdomme eller noget som helst. Der synes jeg at jeg blev vejledt meget 
bedre på afdelingen. Nåmen, du er ung og vi har en seddel hvor der stod at du kan være medlem af de 
og de og de forummer og det kunne være noget for dig og sådan nogle ting. Og den anden, den der, der 
er du bare sådan nærmest en endagspatient og så er du ligesom ude af systemet og så er du jo slet ikke 
bekymret omkring alt det her længere, vel. Der synes jeg jo ikke at jeg ligesom blev vejledt eller fik at 
vide at vi har nogle forummer for dig eller et eller andet. Jeg tror slet ikke engang at de er klar over at 
der er det her forum som vi begge to var i. 
I: Ja, og det var nemlig… ja, så det tænker du, det kunne man sagtens introducere til under indlæggelsen 
på sygehuset? 
D: Ja, det synes jeg da i høj grad, fordi hvis man kan gøre det på andre afdelinger. Det er jo så primært 
sygeplejerskerne der står for det, ikke, men hvis man kan gøre det på andre afdelinger kan jeg heller 
ikke se noget problem i at man gør det der. Og især ikke når man har en sygeplejerske tilknyttet. Jeg var 
sådan helt, dengang jeg så at det her forum, og vi har en læge og en sygeplejerske, så tænkte jeg bare, 
det er da løgn, hvordan, sådan et lille forum. Jeg følte det sådan en lille nicheting her, og I har en læge 
og en sygeplejerske, jeg troede nærmest det var løgn til at starte med. Fordi at det andet, Colitis-
forummet, der er 1100 og der er ikke nogen tilknyttet af nogen art. Jeg tænkte, hold da op, det er godt 
nok fedt at de har formået, alligevel, at få det her forum med tilknyttelse af en læge og sygeplejerske. Og 
at de så nok ikke engang, ude på sygehuset, ved at der er det her forum. Jeg tror det kunne hjælpe så 
mange mennesker hvis de derude på den afdeling siger, der er for resten også et forum og der sidder en 
læge der har med hjerterytmeforstyrrelser som privat og sidder og svarer på de her spørgsmål og der er 
også en sygeplejerske tilknyttet. Så hvis du er frustreret eller har nogle problemer eller et eller andet, så 
vil den være rigtig god, så vil du måske kunne finde noget hjælp der. Men altså, det ved jeg ikke om de 
vil være interesserede i. Der har jeg det igen sådan, det er måske den måde jeg ser det på, men det med 
regionen og det private at de sådan … der er sådan lidt to ting, så jeg ved heller ikke om de kunne finde 
på at anbefale det forum ude på sygehuset, fordi der sidder en person fra et privathospital i det. Det ved 
jeg ikke. Det kunne i hvert fald være rart at få noget information på sygehuset omkring det. 
I: Har du noget sådan du har tænkt på, som jeg ikke har spurgt om, eller er jeg kommet til at afbryde 
noget som du havde tænkt, et eller andet. Er der noget du vil spørge mig om her til sidst? 
D: Nej, jeg vil blot sådan, altså, da jeg løb meget løb jeg sammen med en der hed [navn]. Og hun er 
også rigtig dygtig til at løbe stadig. Og for nogle år siden fik hun nemlig arytmi eller hjerterytme-
forstyrrelse. Jeg kan huske at jeg læste om det at hun havde sådan nogle hjerterytmeforstyrrelser. Og det 
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var egentlig også en af grundene til at jeg kontaktede lægen fordi at det hun skrev om dengang, det er 
noget a la det jeg også mærker. 
I: Hvor skrev hun om det? 
D: På sin hjemmeside eller sådan et eller andet. Og jeg synes bare at det sad sådan lidt i mit baghoved at 
hun havde haft et eller andet der mindede lidt om det jeg sådan oplevede her. Så hun var nok også lidt 
grunden til at jeg tænkte, der er et eller andet her. Det minder lidt om det hun også har haft. Så jeg 
tænker sådan tit at det kunne være rart at der var nogle flere der ligesom altså havde lyst til at dele ud af 
deres informationer og det er også derfor jeg tænkte dengang at Hjerteforeningen sagde, vi vil gerne 
lægge det her billede op af dig med hjerterytme forstyrrelser, så tænkte jeg gør det endelig, fordi det 
handler om at vise, at det her med hjerterytmeforstyrrelser, at få andre til at se det, fordi hvis de også 
oplever noget med hjertet og tænker, jeg har jo forresten lige læst om én der også havde de der hjerte-
rytmeforstyrrelser, så tror jeg der ligger et meget større fokus på at man måske også kommer til at få det 
lavet, eller hvad skal man sige. Man kontakter en læge og sådan. Fordi jeg tror, hvis jeg ikke havde set 
hende, så ved jeg ikke rigtig… Jeg vidste godt der var noget galt, men jeg ved ikke hvor meget jeg sådan 
havde taget det op og sagt, SÅ, nu må der altså gøres noget ved det. Så jeg synes på en eller anden 
måde, så kunne det være rart hvis der var nogen der udbredte det mere. 
I: Jeg har faktisk slet ikke være inde på det her med hvordan… har du været meget alene i din research? 
Du har ikke nævnt andre. Jo, du har nævnt din mor. Har du kørt det her ret meget selv, det her hjerte-
forløb? Hvor har du fået støtte og hvem har du snakket med? 
D: Jeg har en veninde. Det skal lige siges, at jeg også bor på kollegie. Og har boet der i fem et halvt år, 
og er ved at flytte ud nu her. Og jeg har haft en veninde jeg bor på gang med. Eller vi mødte hinanden. 
Hun flyttede ind for fire år siden. Vi har kendt hinanden i rimelig lang tid. Og hun læser nemlig medi-
cin. Og hun har lagt øre til rigtig mange af de her ting, og især også til hjerteproblemer. Så hende har jeg 
snakket rigtig meget med, også især i forhold til de her frustrationer jeg har haft og sådan noget. Så 
viser det sig også at hun har en anden veninde som har haft de her hjerterytmeforstyrrelser og fik det 
lavet lidt før mig. Så jeg er gået til hende mange gange, og sagt ”nu føler jeg bare ditten og datten” og 
”nu er jeg så nervøs, for nu skal det laves og ditten og datten”. Så har hun ligesom kunne skrive til 
hendes anden veninde og så får hun svar, og så læser hun det svar højt for mig og så har jeg haft nogle 
frustrationer her efter, og så er jeg også gået til hende. Og så er hun gået til sin veninde. Så der lige-
som… Jeg har brugt min veninde rigtig, rigtig meget. 
I: Men du har ikke spurgt om du måtte møde hendes veninde? 
D: Jamen, det har vi også haft snakket om, men så har jeg måske følt igen, at det er måske for meget og 
sådan lidt af hvert. 
I: Du har ikke tænkt at veninden måske også har lyst til at…? 
D: Næ, sådan har jeg egentlig ikke tænkt det, fordi hun følte ”uh, nu var hun godt over det” og opleve-
de slet ikke de her rytmeforstyrrelser længere, og sådan noget. Og så tænkte jeg at så ville jeg ikke tage 
hendes tid på den måde. Men jeg har haft rigtig meget snak med hende, men jo tilsyneladende har hun 
jo ikke kunne forklare eller give svar på min frustration, og det er jo derfor jeg også har meldt mig ind i 
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et forum. Men hende har jeg snakket stolper op og stolper ned omkring både det her, men også 
omkring colitis ulcerosa. 
I: Men har det betydet noget at hun var medicinstuderende, eller kunne hun lige så godt have læst 
historie? 
D: Nej, det har betydet rigtig meget for mig, at hun har været medicinstuderende, fordi for det første, 
så har jeg følt at jeg kunne gå til hende fordi hun netop læste medicin, men også fordi jeg følte at jeg 
kunne give noget igen. Altså her har vi den dér med at give og få, fordi jeg føler at når jeg har delt noget 
med hende, så har hun også fået noget ud af det. Så det… 
I: Så der er både noget venskabelighed og noget støtte, men der er også lidt faglig interesse? 
D: Ja, fordi jeg har meget svært ved at dele det faktisk, med folk, og det er ikke fordi jeg er flov over 
det, men det er bare fordi jeg ikke har lyst til at tage andres tid og jeg er meget bevidst omkring det her 
med at tingene ikke skal være så negative hele tiden. Jeg synes der er alt for mange der brokker sig over 
alt for meget, og det har jeg ikke lyst til. Jeg har lyst til at det skal… altså det skal være konstruktivt, hvis 
vi snakker omkring det her. Det skal ikke bare… Det skal være ”hvad tænker du der kunne være galt 
her og her, hvorfor er det jeg reagerer som jeg gør på de her ting?”. Så kan hun komme med et svar på 
det. På den måde. Så hende har jeg brugt rigtig, rigtig, rigtig meget. Og vi har gået lange ture i skoven 
og har vendt rigtig mange ting. Men det er fordi hun har den indgang til det, at vi har gjort det. 
I: Så du har ikke brugt dine forældre så meget? 
D: Jo, også min mor, men min mor har jeg ikke brugt ret meget i forhold til det her med hjertet. Jeg 
tager for eksempel også alene til kontrol nu her. Hvor min mor, hun er altid med til mine kontrolbesøg 
på mave-tarmafdelingen. Så der er hun ikke særlig meget involveret i det her med hjertet. Og jeg tror 
det er fordi hun kan ikke rigtig hjælpe mig, eller vejlede mig i det her. Hvor at med min tarmsygdom der 
kan hun, fordi hun selv arbejder med det område. 
I: Har I snakket om at her er du med, men her er du ikke med? Det er bare sådan det er? 
D: Det er bare sådan det er, ja. Det var vi slet ikke sådan… 
I: I har ikke taget en beslutning om at vi gør sådan her? 
D: Nej, overhovedet ikke. Også med min… Når jeg er ude på hudafdelingen og sådan noget, den tager 
jeg også selv. Altså der er hun heller ikke involveret i det på den måde. Hun hører selvfølgelig på hvad 
jeg siger og sådan nogen ting, men det er ikke sådan at vi sådan… Altså vi snakker da om det, det er slet 
ikke det, men det er ikke sådan at hun kan komme med noget input eller noget som helst, det er bare 
sådan mere en konstatering af hvordan er tingene. Så det er ikke sådan helt vildt meget. Ellers så synes 
jeg… så siger jeg det egentlig ikke til så mange, men det er heller ikke fordi jeg har et behov for sådan at 
skulle fortælle det. Jeg synes tit, at det er igen den dér negative stemning, det er slet ikke mig. Det vil jeg 
helst ikke have. Jeg vil gerne… jeg har ikke noget imod at fortælle det, som sagt, hvilke problemer jeg 
har, men det skal være i en positiv sammenhæng. Som for eksempel det billede Hjerteforeningen lagde 
op, det synes jeg er rigtig godt, fordi det er en positiv sammenhæng. Så på den måde deler jeg det gerne, 
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men ikke med det andet der ”åh, det er bare så træls” og ”mit liv det er nu ditten og datten”. Nej, det 
gider jeg ikke. Og det synes jeg tit, hvis det er at man gerne vil dele det med venner eller et eller andet, 
så kommer det tit til at virke negativt frem for at virke positivt, så det gør jeg ikke så meget af. 
I: Er det fordi de tit kan…? Hvorfor egentlig det? Hvorfor bliver det mere negativt?   
D: Jeg har bare ikke behov for den dér stemning. ”Åh, nu skal du bare lige høre, nu har jeg lige været 
på sygehuset og nu…”. 
I: Jeg tænker, hvis man nu snakker med nogen, der er HELT uden for? Der har du ikke haft lyst til at 
tage det op. Et det fordi de hurtigt vil blive bekymret? 
D: Jeg tror tit det kommer til at lyde værre end det er. Altså tingene kommer tit til at lyde værre end de 
er. Og det GØR det når man har fået en behandling i hjertet. Det lyder værre end det måske egentlig er, 
og det ER også slemt nok, det er ikke det. Men hvis man siger det, så ”uh, nej, hvor er det forfærdeligt 
for dig, hvor er det synd” og sådan noget. Og det er da også forfærdeligt, det er da også synd, men 
det… så er det heller ikke værre. Det er sådan… Det er sådan lige som om at lige så snart sygehuset 
bliver nævnt, så er det altid så negativt og så dramatisk og ditten og datten, og det behøves det jo ikke at 
være. Og derfor tror jeg nogle gange at jeg går lidt uden om det, fordi det kommer til at virke så drama-
tisk, og det er det altså ikke, føler jeg ikke. Det er en lille ting inden for det her område, og det er dra-
matisk nok for mig, men så vildt er det heller ikke. Så derfor så synes jeg tit, når man fortæller de ting, 
så kan det lyde mere voldsomt end det egentlig er. Og jeg har ikke brug for de dér reaktioner der. Men 
det afføder så også nogle gange, at jeg synes det er hårdt det hele. Altså sådan ”åh, jeg synes godt nok 
det er hårdt” og sådan noget. Jeg kan huske jeg holdt fødselsdag på et tidspunkt, og der var bare ikke 
rigtig nogen der sådan... mig og en kammerat skulle holde det sammen, og der var bare ikke nogen der 
tilbød deres hjælp eller noget som helst, hvor jeg sådan tænkte at det synes jeg er hårdt, når man nu går 
så meget igennem. Det her, det er så mere i forhold til colitis, men man går så meget igennem sygdom-
smæssigt, og så er der ikke nogen der sådan tilbyder deres hjælp med at lave mad eller sådan noget. Og 
så vendte jeg den egentlig om og tænkte, jamen du får det også altid til egentlig at fremstå meget roligt 
og som om at ”ja, ja det går fint, det hele” og det kan jo være at det er derfor at folk de så ikke tænker 
over at du måske har brug for en hånd en gang i mellem. Så det kan ligesom gå lidt begge veje, det der 
med hvis man skal snakke, og fortælle andre om det, at de kan tage det på en helt anden måde end man 
egentlig forventer at de gør det. Og derfor så tror jeg, at jeg har det bedst med at snakke med dem der 
kender mig, og kender min situation, fordi de tager det ikke så dramatisk som nogle andre, fremmede, 
kunne gøre. 
I: Det var sørme rigtig givende. Er der noget mere du…? 
D: Nej. 
I: Det var rigtig godt lige at få den med familien med og den øvrige støtte. Tiden flyver altid (griner). 
 
Efter diktafonen er slukket sidder vi længe og snakker. Både om vores privatliv, og videre om internet-
baserede netværk. Jeg foreslår at tænde diktafonen igen, men hun bremser mig. 
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Ditte reflekterer yderligere over årsagen til at melde sig ind i gruppen. Hun siger at hun har meldt sig 
ind for at få noget personligt ud af det. Først var formålet at få svar på spørgsmål og læse andres 
historier, men at der så efterfølgende, da hun var kommet i gang med at bruge netværket, handlede det 
om både at få noget ud af det, men også om at give noget til andre. Hun nævnte ordet ”tillid” idet hun 
beskrev at der opstår en forbindelse mellem brugerne når man ser at de andre vil dele og fortælle om 
deres oplevelser. 
Hun reflekterer også over det fysiske kontra det virtuelle netværk, hvilket jeg efterfølgende bad hende 
skrive kort om i en mail:  
D: Med hensyn til det fysiske og virtuelle, så føler jeg større empati og forståelse når man ses i det 
virkelige liv fremfor på nettet. På nettet er der så mange dårlige historier og jeg kan aldrig finde ud af, 
hvad der handler om opmærksomhed, medfølelse eller hvad der bare handler om at komme ud med 
noget, derfor kan jeg ikke på samme måde føle forståelse og empati på nettet som jeg kan hvis man ses 
i det virkelige liv og snakker. Jeg har prøvet begge dele i en anden patientgruppe jeg var i. 
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Transskription af  interview med Hans  
Torsdag den 29. oktober 2015 kl. 9-11 på informantens bopæl. 
Interviewer: Malene Maarup (I) 
Længde: 2:08 
(uf)  uforståelige sekvenser 
?( )?  sekvenser der er vanskelige at forstå, f.eks. ?(taxakørsel)? 
...   uafsluttede sætninger 
(P)  pause  
(T)  tøven 
STOre BOGstaver tryk 
Informant: Hans (H) er 55 år. Han har foruden diagnosen atrieflimren, en genetisk hjertesygdom og har 
fået anlagt en pacemaker. Hans har en erhvervsfaglig uddannelse og har gennem mange år været ansat i 
en stor dansk virksomhed, og har boet flere steder i udlandet. Han bor nu alene i en mindre by i Region 
Sjælland, men har været gift flere gange og har tre sønner. Hans er aktiv som frivillig en i en af 
Hjerteforeningens lokalkomitéer, hvor han er næstformand. 
Inden interviewet briefes informanten i forhold til informeret samtykke.  
I: Hans, vil du starte med at fortælle lidt om din alder, baggrund, uddannelse, familieliv, sådan lidt rundt 
om dig og din sygdom. Sådan lidt overordnet 
H: Jeg er 55. Jeg har boet i [bynavn] lidt over et år på grund af skilsmisse nummer tre. Så jeg har været 
gift tre gange. Jeg har tre sønner med min første hustru. Jeg er oprindelig vokset op i [bynavn] men i 
1980 flyttede jeg til København fordi jeg fik et job os [virksomhed]. Og har så arbjedet der i 20 år og 
fortsat, altså inden for shipping, logistik og har så arbejdet i det faktisk siden, heraf de cirka 25 år plus i 
udlandet. Hvis man skal gøre det hurtigt: København - San Francisco - København - New York - 
København - Yokohama - London - Mumbai/Bombay og København igen og så senere til Dubai og 
tilbage igen. Tre sønner, en er født i USA, en i Danmark og en i England.  
I: Så din familie har rejst med rundt? 
H: Min første familie ja, har rejst med rundt, og min sidste kone var også med i Dubai. I 2002 var jeg 
igennem nogle undersøgelser, rent hjertemæssigt var jeg igennem nogle undersøgelser. Fordi jeg var til 
en læge som mente han hørte en mislyd og ved en ultralydsskanning på [hospital] fik jeg at vide at der 
ikke var noget. Fik også at vide at jeg var så stor så jeg var svær at skyde igennem, med deres ultralyds-
skanner. Igen i 2007 i forbindelse med noget potentiel lungebetændelse, blev jeg skannet. Bad om at 
komme på Hamlet fordi jeg havde en sygeforsikring, en helbredsforsikring i forbindelse med mit job. 
Kom på Hamlet og så fik jeg beskeden om at jeg havde en genetisk hjertesygdom, som hedder HOCM, 
Hyper Obstruktiv Cardio Myopati, H-O-C-M. Og det kom sådan set som lidt af en overraskelse. Det 
var i begyndelsen af februar måned 2007. Blev henvist til Rigshospitalet af Hamlet og gennemgik så en 
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del undersøgelser derinde som endte den 15. december 2007 med at jeg fik at vide, ja at jeg havde 
HOCM og jeg skulle bare komme til undersøgelser en gang om året. Den dag der vidste jeg allerede at 
jeg i forået ville flytte til Dubai, så jeg tog til udlandet efter det. Var selvfølgelig til lægen nogle gange i 
Dubai, blev også opereret for en galdesten og noget lyskebrok hvor de tog hensyn til at jeg havde den 
her hjertesygdom. Som lægen sagde dernede ”I’ll just give you a fake heart attack and then we’ll fix 
that”. Kommer tilbage til Danmark i 2012. I februar måned 2012. Og så går der et par måneder. Jeg 
tror først at det er kulden. Jeg har meget svært ved at trække vejret. Da vi kom til Danmark havde vi 
ikke nogen bil, så det var cykel eller gåben når der skulle handles, og slæbe varer og så videre. Det døje-
de jeg med, at få vejret, måtte stoppe når jeg gik to kilometer, måtte stoppe undervejs, og ligesom få 
luft. Og jeg troede at det var klimaforskelle fra at komme fra 35-40 grader-45 grader, til lige pludselig at 
skulle være i minusgrader, at det var det der var udfordringen. Så var vi til en konfirmation. Jeg havde 
godt nok fået en del at drikke, men da jeg kommer hjem og går op på trapperne op på tredje sal, kom-
mer ind, der besvimer jeg og falder om og så var det hjerteambulance. Kommer ind på [sygehus] og de 
udskrev mig efter et par dage og så sendte de mig videre til Rigshospitalet for jeg havde været der med 
min kroniske hjertesygdom HOCM. De ringer faktisk til mig den samme uge og jeg bliver… jeg blev 
udskrevet om mandagen og om torsdagen var jeg inde på Rigshospitalet og der viste det sig at der var 
en læge som var ved at lave hendes Ph.d. og det var på HOCM, og jeg blev inviteret til at være med i et 
forskningsforløb. Og det var jeg så hen over de næste tolv-atten måneder med nogle piller, jeg vidste 
ikke om det var placebo eller piller, men formålet var at se om de her piller kunne hjælpe på HOCM-
sagen. Da det var færdigt blev jeg tilbudt en petsma som er et skud af methanol ind i den del af hjertet 
hvor… altså HOCM er en fortykkelse af venstre hjertekammer og det er så et skud af methanol direkte 
ind i de blodkar som forsyner den her fortykkede muskel med det formål at methanolen slår musklen 
ihjel, eller dræber det område hvor man skyder methanolen ind og så trækker det sig sammen. Det var 
formålet. Det viser sig at det blodkar de havde identificeret gennem en tidligere undersøgelse, var for 
småt, eller faktisk at det fortsatte ind i højre hjertekammer i stedet for at blive i venstre hjertekammer. 
Så de begyndte at lede efter et andet og der fandt de et andet et og det var meget lille, og jeg fik det dér 
skud methanol og det havde ikke nogen virkning. Så skulle jeg ct-skannes og blev ct-skannet og så fik 
jeg at vide at de skulle ind og skære den væk. Og det gjorde de så den 28. februar 2014. Åben hjerteope-
ration og som kirurgen sagde, ”når jeg er derinde, så kan jeg lige så godt ombygge din mitralklap fordi 
den er blevet lidt slidt, så jeg skærer lige halvanden centimeter af på den ene side og så sætter jeg en ring 
ind og sætter noget på på den anden side, og så starter vi dig op og ser hvordan DET går. Da du har 
atrieflimren, så lukker jeg dig nok ned igen og så laver jeg noget for atrieflimren. Jeg kan to eller tre 
forskellige ting, men det kan jeg først se når du er startet op og så…”. Det gjorde de så, og jeg fik så en 
ablation på forkammeret imod atrieflimren. Der var så komplikationer, blandt andet så… min puls røg 
ned på nogen-og-30, og det fandt man ud af efter et par dage, og der blev jeg flyttet til en anden 
afdeling med henblik på at få en pacemaker. Der var få inflammation, crp-tallene var høje, der var feber 
og efter en intern ultralydsskanning, hvilket jeg hader, jeg hader at få de dér rør ned i halsen. Men… 
efter det så fandt de ud af at jeg havde væske i hjertesækken, og den tømte de så for 970 milliliter, og 
efter det var fjernet begyndte inflammationen, infektionen skråsteg inflammationen så at falde, og jeg 
skulle så opereres om tirsdagen, eller jeg skulle have min pacemaker ind om tirsdagen. Om mandagen 
finder jeg ud af at jeg ikke kan se i venstre side, og babu-babu afsted til ct-skanning for at… en blod-
prop i hjernen, hvor de siger at det var nok heldigt… det var meget, meget, meget heldigt at det var en 
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meget, meget lille blodprop, og du har kun mistet dit venstre synsfelt, så det skal du være meget glad 
for. 
I: Var det en blodprop som var forårsaget af atrieflimren? 
H: Ja. Det var sådan en catch-22, altså hvad… holde blodet tyndt på grund af at man har atrieflimmer 
eller holde det tykt fordi man skal ind og skære i pacemaker. Og det gik så skævt, åbenbart. 
I: Hvor længe havde du haft atrieflimren? 
H: Det ved jeg så ikke. Jeg vil tro at jeg sikkert har haft atriflimmer i 10-20 år, men jeg ANER det ikke. 
Jeg har aldrig, når det kommer til fysisk aktivitet har jeg altid begrænset mig selv, jeg er altid kommet til 
at svede meget og… så jeg har sådan set ikke presset mig selv fysisk, kan man sige. Jeg har heller ikke 
haft tid til det, men det er en anden side af sagen. Det kan man tage sig tid til, men det har jeg ikke 
gjort. Så det har sådan set ikke… jeg ved ikke hvor lang tid jeg har det… lige nu har jeg konstant atrie-
flimmer. Og sådan er det åbenbart. Jeg ved der er nogen der ligefrem har atrieflimmerANFALD. De 
ved hvornår det starter og hvornår det slutter. Jeg har det konstant (griner). Det har jeg fået at vide af 
lægerne. Så jeg kender jo ikke rigtig noget der er anderledes. Nå men, jeg fik så… pacemakeren blev 
udskudt fra tirsdagen til om tordagen. Om fredagen fik jeg et spark i røven og blev sendt hjem. Så var 
jeg igennem hjertegenoptræning og det gik meget fint. Jeg blev også målt på min pacemaker at atrie-
flimmeren var faktisk forsvundet. Og så i november 2014, november sidste år, kom jeg ind til pace-
makerundersøgelse og så fik jeg at vide at min pacemaker den havde kørt konsekvent 100 procent siden 
en bestemt dato og tidspunkt. Og det var i udgangen af november, og så er det sådan gået ned ad bakke 
stille og roligt siden, det blev værre og værre, sværere og sværere. Jeg er kommet på medicin der hedder 
Cordarone, jeg var indlagt i april måned på [hospital] hvor det blev administreret. Jeg har fået DC-kon-
vertering, først på [hospital] så blev jeg indlagt med Cordarone, der fik jeg også en DC-konvertering for 
at se om jeg kunne få sinusrytmen tilbage. Det lykkedes ikke. Nu havde jeg lige været inde en gang til 
for at få en DC-konvertering og der sagde overlægen at jeg skulle nok ikke regne med at det holdt 
særlig lang tid og jeg tror den er skredet. Min puls er 60, så det er det min pacemaker er sat til, så det 
betyder gerne at det er min pacemaker der kører tikkeværket. 
I: Ja, så det der blev værre, det var så din atrieflimren? 
H: Ja, og så i dag er det konstant atrieflimmer og min pacemaker kører konstant, og nu venter jeg på at 
få at vide hvad jeg nu skal. Jeg ved [bynavn] sygehus de har henvist mig tilbage til Rigshospitalet. Den 
tid jeg har på tirsdag den fjerde november, det er en tid jeg havde for et halvt år tilbage. Som jeg bare 
holdt fast i. Sådan… nu må jeg se jeg skal ind til arbejdstest og køre på cykel, så det kan være jeg falder 
ned eller et eller andet. Så er jeg jo det rette sted i hvert fald.  
I: Det er under kontrollerede forhold. 
H: (griner) Det håber jeg så sandeligt. Men det er (T) det er noget mere end jeg havde regnet med. 
I: Hvordan klarer du så hverdagen? 
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H: Jamen jeg… Jeg boede i [by på Lolland] og arbejdede i [Storkøbenhavn] og startede det job EFTER 
jeg havde fået min petsma i december 2013. Så i januar 2014 der startede jeg et job i [Storkøbenhavn] 
og to-tre timer i tog, bus og gåben hver vej indtil midten af februar måned hvor jeg så blev indlagt til 
min operation. Og det var meningen jeg skulle tilbage til det job, men fysisk… både på grund af hjertet 
men også på grund af den blodprop, der ville jeg ikke kunne klare to gange tre timer i tog hverdag, 
offentlig transport, så der var simpelthen for langt, så virksomheden, en lille virksomhed, de fyrede mig. 
Jeg blev opsagt på grund af at de ikke havde penge til at have mig gående syg. Jeg kunne have flyttet 
tættere på hvid det var, men på det tidspunkt var jeg gift. Et par dage før jeg havde min sidste arbejds-
dag kom fruen så og sagde at nu ville hun skilles. Og… altså hvis hun havde sagt det en måned før, så 
havde jeg nok pakket kufferten og så flyttet til [Storkøbenhavn] men… hun kom så og sagde vi skulle 
skilles og så sagde jeg okay. Og den virksomhed den… altså jeg har arbejdet i den virksomhed før og 
lederen var ikke særlig empatisk over for min situation, så jeg tænkte okay jeg gider sgu ikke arbejde for 
ham alligevel, så… så jeg blev så boende og søgte job og søgte job, men på grund af skilsmissen beslut-
tede jeg så at flytte til [nuværende hjemby]. Jeg kunne have flyttet til [barndomsby] men der har jeg også 
en ekskone, så [by] var midt i mellem to ekskoner. 
I: Du skulle lige et neutralt sted? 
H: Nej, det var sådan set mere jobmæssigt, logistikmæssigt, at [by] ligger ret godt til motorvejen hvis det 
er. Grunden til at jeg flyttede til [by på Lolland] var at jeg gerne ville arbejde i forbindelse med Femern-
projektet og… 
I: Hvad er din stillingsbetegnelse? 
H: Vi kommer tilbage… Men også hvis man skal til København kan det gøres meget nemt med tog. I 
[hjemby] kan man få en plads på toget, i [barndomsby] der skal man slås om den. Så det var også en 
betragtning. Jobmæssigt der er jeg oprindeligt uddannet fra et revisionsfirma i [barndomsby]. Det gad 
jeg ikke, og så blev jeg faktisk elev igen i [virksomhed] tilbage i 1980, og så blev jeg shippinguddannet 
hos dem. Så jeg har vel det man kalder en erhvervsfaglig uddannelse. Jeg sætter kryds ved den når der er 
undersøgelser. Den har jeg så igennem årene suppleret med kortere kurser og varighed på Chicago 
North Western, Penn. State m.i.t., Cranfield University i England, ?(NCAT)? og IMD har jeg været på 
kurser af en til fire ugers varighed. Fire uger på IMD på en slags mini-MBAkursus. Og så har der været 
en hel del kurser undervejs. Og jeg ved sgu ikke hvad de største stillinger har været… landechef, direk-
tør for Indien og Nepal, direktør for… ansvarlig for England, en tid før det. Den sidste virksomhed jeg 
arbejdede for nede i Dubai, der var jeg vicepresident af business process innovation. Så der er… hvor 
jeg ejer it-systemerne som understøttede forretnings- og arbejdsprocesserne på tværs af en organisation 
med 4000 medarbejdere i 85 lande, og jeg kan sgu ikke huske hvor mange… 150 plus kontorer, hvor 
jeg så stod for at sikre at man arbejdede i den… altså at det blev effektivt og så videre. Kørte work-
shops for medarbejderne for at få dem alle sammen til at trække i den samme retning, forbedre produk-
tiviteten. De havde en nøgle… key performance indicator som var den de alle sammen blev målt på. 
Den forbedrede vi med 46 procent på seks måneder ved at køre et kursus på fire dage, seks steder i 
verden, hvor vi trak 150 mennesker i gennem, og så sagde til dem at nu skal I gå hjem og lave det som I 
har sagt her på de fire dage. Da der var gået tre-seks måneder havde de forbedret produktiviteten med 
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46 procent. Så… jeg er meget alsidig. Jeg har altid arbejdet… lige nu kan jeg ikke arbejde. Jeg mener 
selv jeg ikke er arbejdsparat, det mener kommunen jeg er. 
I: Det er simpelthen fordi der er grænser for din fysiske formåen? 
H: Ja, jeg bliver meget træt, meget hurtigt. Altså jeg kan køre på og være frisk to-tre timer måske . Og så 
lige pludselig siger det… så lukker det ned. Nu kan du og jeg sidde og snakke her, og når du er gået kan 
det være jeg sætter mig i sofaen, og spiller et spil på min computer, og så lige pludselig BOM siger det 
bare, så er jeg væk. Jeg får sådan et black out hvor jeg simpelthen… simpelthen er så træt, så… jeg får 
et black out. Jeg har stået til min… bonussønd polterabend, hvor jeg stod ved en buffet med tallerken-
en i hånden, fyldt med mad, og der fik jeg et black out og tabte hele lortet. Midt i restauranten. Og det 
er simpelthen fordi at jeg var så træt. 
I: Er det en kombination af atrieflimren og apopleksien? Det hele? 
H: Ja, det er det hele, ja. Apopleksien, der… det hedder udtrætning, det er en terminologi jeg aldrig har 
hørt om før, men man bliver udtrættet. Og den fik jeg nogen øvelser for, så hver anden time skulle jeg 
lægge mig ned og sove en halv time. Så det var jo… ind i et mørkt lokale og sove i en halv time, uden 
lyd, uden noget, forstyrrelser eller noget, op igen, to timer senere, ind og lægge sig ned igen. Og så efter 
et stykke tid blev det så tre timer, så blev det fire timer. Og på den måde så opbyggede man mere 
udholdenhed. Og det blev faktisk godt, men det vendte så igen. Så nu… nu sover jeg typisk en time 
hen på eftermiddagen. Men altså, det der er interessant, det er jo fordi jeg er igennem alt det offentlige 
her, halløj, så taler man normalt om en arbejdsuge på 37 timer, og for mig i forhold til hvad jeg har 
arbejdet før, så er 37 timer, det er nok næsten nede på en halv arbejdsdag. Så for mig, at flytte mig fra at 
skulle sige okay jeg har arbejdet 50-60-70 timer om ugen gennem hele mit arbejdsliv til lige pludselig 
ingenting at lave, og måske arbejde 10-15-20 timer om ugen, det er eddermame herfra… det er en 
meget, meget stor distance, og samtidig det at… altså acceptere en ting som hjerneskade. Acceptere det 
at jeg ikke kan rejse. Forsikringen vil ikke dække hvis jeg har fået en DC-konvertering, så kan jeg ikke 
rejse i tre måneder. Min ældste søn flyttede til Singapore i april måned sidste år, og min mor på 82 vil 
gerne ud og besøge ham, hun kan ikke rejse alene, skal have en med, og det er sikkert mig, og det er 
bare blevet udskudt og udskudt og udskudt. Jeg har ikke pengene til selv at betale det, men han kunne 
betale det, eller min mor kunne betale det, men jeg kan ikke rejse med, så hendes rejse er også blevet 
udskudt. Og når man har boet og rejst så meget som jeg har, så er det virkelig grænseoverskridende. Jeg 
har min cykel, min lyseblå, Mærsk-blå cykel, og så må jeg så klare mig. Der er 800 meter til Kvickly. Når 
jeg har læsset op… det går fint at komme ned til Kvickly fordi det er ned ad bakke, der er ikke noget 
problem. Når jeg skal hjem igen, og har varer i min cykeltaske, jamen så kan jeg cykle halvdelen af vejen 
og må stoppe og få vejret og så kæmpe mig det sidste stykke, og det er ikke fordi jeg cykler stærkt eller 
noget. Det er overanstrengende. DET er… Det er måske en af de ting, som … med hensyn til alt det 
her med internet og så videre. En ting som jeg synes som er svært at finde frem til, det er at… for mig 
er der tre former for rehabilitering. Der er den fysiske, den psykiske og så er der den økonomiske. Og 
den… de hænger ikke sammen. Altså så for eksempel så ved jeg at kommunen de mener at jeg er 
arbejdsparat og jeg har haft en ekstern socialrådgiver at kigge på det. Og hun siger, jamen kommunen 
har ret i deres udtalelse. Men jeg er også 100 procent overbevist om, selv om det ikke er bekræftet, at 
kommunen ikke har min sygdomshistorie. Så de har truffet en beslutning baseret på de sagsakter de 
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har, der siger at, jamen du er arbejdsparat. Fordi de ikke har adgang til min sygdomshistorie. Hvorimod 
det måske burde være anderledes, altså man siger okay, det skulle være proaktivt, du bliver skubbet ind i 
velfærdssystemet, ind i… ned på jobcenteret, og så for du sådan en multiple choice: har du atrieflim-
mer? Ja/nej. Hvor tit har du atrieflimmer? Konstant/ind i mellem. Eller hvor ofte? Dung-dung. Baseret 
på den slags check-up skema burde man kunne sige, dén person er ikke arbejdsparat, dén person burde 
have et flexjob. 
I: Ja, du savner at de kigger på alle… hele vejen rundt? 
H: På helheden, ikke også. Men der er det jo så at på internettet, der mener jeg at den… der er nogen 
grupper… ’Er du i klemme i kommunen’ er der en gruppe der hedder. Ligesom der er en gruppe med 
atrieflimmer så er der en Facebook gruppe der hedder ’Er du i klemme med kommunen’. Men hvor er 
ligesom helheden? Jeg ved at Hjerteforeningen har Hjertelinjen, hvor man kan ringe ind, og de har nu 
ansat en socialrådgiver som man kan ringe og tale med. Men udfordringen er at man gerne skal have 
professionel hjælp med til at holde i hånden når man mødes med de her, i min verden, knallerter i 
kommunen. Hvad der irriterer mig allermest, det er at jeg har et flexjob på hånden hos min genbo, 300 
meter væk. Som de ikke vil god… det nemmeste for dem og alle andre, det vil være at sige… for kom-
munen ville være et win, de skulle ikke høre på mig mere, for virksomheden ville det være et win, de får 
mig som de gerne vil have, og jeg vil gerne derover og arbejde. Det er et win for alle, hvorfor så ikke 
bare sig tjek-tjek-tjek? Gå ham ud af røret i stedet for at han begynder at skrive artikler i både lokal-
sprøjten og Ekstra Bladet hvad jeg nu ellers kommer til at gøre. På sociale medier. 
I: For lige at komme tilbage til din familie, så har du en søn i Singapore, har du ellers… Hvem har du 
sådan mest kontakt til og bruger du dem sådan til at snakke med om alt. Fordi du har jo været meget 
igennem. Har du været alene igennem sygehusvæsenet her, eller har du haft dem med dig, eller din 
kone? 
H: Altså mine børn kommunikerer jeg ikke ret meget med, og det kommer sig af at jeg blev skilt i 2002. 
Hvor hun tog børnene med sig. Og drengene, sådan set, har vokset op… altså boet hos hende nogle år, 
den ældste var… det var lige da jeg blev skilt… han ville ikke bo hos sin mor. Og jeg havde ikke plads 
til ham fordi jeg ikke havde noget sted at bo og fordi jeg skulle rejse meget. Så han røg på kostskole. 
Nummer to valgte at han ikke ville bo hos sin mor da han var færdig med niende, ligesom nummer et, 
og han valgte så at flytte til mig på det tidspunkt hvor jeg blev gift igen og vi flyttede fra København til  
[by] og købte et hus dér og der kunne han så bo, så han tog sit gymnasie dér. Så rejste jeg til udlandet 
mens han stadigvæk gik i gymnasiet, lejede en lejlighed til ham og han blev boende i [by] og gjorde sit 
gymnasie færdig og er siden flyttet til København. Og har læst på RUC blandt andet, men… har en 
kæreste og de kommunikerer ikke, men det er på grund af en fnidder-fnadder med min nu ekskone. 
Han vil ikke kommunikere med mig, så vi mødes stadigvæk til familie ting (uf). Der er ikke noget daglig 
kommunikation. Jeg tror også det er noget med at kvinder og mænd er forskellige. Fordi min yngste 
søn han bor så i Svendborg fordi det var der min første kone flyttede hen. Så fik hun en anden mand 
og boede i [by] og der kom han så over at bo, og efter efterskole og så startede 1.g. i [by] og der fandt 
han hurtigt ud af at han savnede sine kammerater, så han besluttede sig for at flytte tilbage, og har taget 
2. og 3. g. i [by] mens han delte en lejlighed med en kammerat. Og nu går han faktisk på sosu-skole. 
Han vil gerne være fysioterapeut. De to ældste er kommet ind i shipping. Den ældste kom ned til Dubai 
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men jeg var der og havde et år, han havde sådan… han var en rod, fordi han var på den dér kostskole, 
der var ikke noget styr på ham, så jeg fik ham overtalt til at komme ind i militæret, og så kom han ind i 
Livgarden, inde hos Dronningen. Så der blev han ligesom rettet af, men problemet var at det var hen 
over to skoleår, så det ødelagde hans studiemuligheder og så ville han så gerne arbejde i shipping, men 
kunne ikke få nogen plads og så kom han så ned til mig i Dubai og fik en praktikplads, en intern hos… 
og det blev så hos den virksomhed hvor jeg arbejdede, og så efter det kom han i lære, eller blev elev, 
faktisk hos [virksomhed], hvor jeg selv havde været elev. Så kom han ind og blev ansat af den samme 
fyr der havde ansat mig (griner). Det var meget sjovt. Og den sidste, han er selv lige startet, uden at jeg 
har været involveret, startet her i august måned i shipping også. Og den sidste han vil så være fys, men 
har sådan et fjumreår, og det bruger han så på at… lige nu læser han sosu, men han siger at det er for 
nemt for ham, for de fleste af dem der er der, de kommer ud med niende klasse, og han kom ud med 
gymnasiel uddannelse, så han… Men dem snakker jeg ind i mellem med. Min mor bor i [by]. Hende 
snakker jeg med næsten dagligt. Min søster bor i [by]. Jeg mødes, snakker med hende hver anden-tredje 
måned. Jeg snakker måske med hende på telefonen ind i mellem. Men det er jo så den dér med at... jeg 
ville sige, at min yngste knægt, jeg siger til ham hvorfor kommer du ikke og besøger mig? ”Jamen far, 
du ringer aldrig til mig”, nej men jeg er også en mand, jeg ringer sgu ikke hver dag for at spørge om du 
har fået skiftet sokker eller noget. ”Jamen det gør mor”. Så siger jeg, ja det er jeg sgu udmærket klar 
over, det er derfor jeg siger det (griner). Du ved døren er åben, du skal bare ringe et stykke tid i forvejen 
så vi kan få pustet luftmadrassen op, og han har været på besøg her med hans kammerat, han bryder sig 
ikke om hans mor, så når han er henne og besøge hende, er det i så kort tid som muligt. Så han kan 
tage fra Svendborg til Købehavn fordi han ligesom har en forpligtelse og så være der to timer og så tage 
tilbage til Svendborg, hvorimod han kan komme her og fede… så siger jeg at du ser lidt trær ud, var du 
i byen i går? ”Ja”. Nå sæt du dig sofaen, og så sætter han sig i sofaen og sover i fire timer eller sådan 
noget. Han ved han kan slappe af her. Der bliver ikke stillet de samme spørgsmål som hjemme hos 
hans mor, hvor det skal være kæft trit og retning. Og sådan er det interessant at det er alle tre drenge 
der er gået væk fra det. Efter niende klasse, så ville de ikke være hos hende mere.  
I: Snakker I nogen sinde om din hjertesygdom? 
H: Ja drengene, det var jo fordi det er en arvet, genetisk sygdom. Så de er… de går til undersøgelse. Har 
været inde og blive ultralysskannet og så videre. Min søster er også blevet det, men hun har ikke noget. 
Og drengene indtil videre, har heller ikke noget, men chancen er der jo. Min ældste… altså de… det er 
nogle store drenge. Jeg er en lille efterhånden. Min ældste han var hjemme her i augiust måned, første 
gang fra Singapore, hvor han pustede meget. Jeg sagde til ham at nu må du fandme gå til lægen, for det 
dér… en ting er du ryger, men en anden ting er at det dér lyder af lidt meget. Men det kan jo godt være 
han ikke vil det, det kan jeg jo ikk styre. De er jo voksne.  
I: Men så når du har været ind og ud af sygehusene, har du gjort det alene? 
H: Da jeg blev opereret sidste år, der var jeg stadigvæk gift. Her… jeg fik en DC-konvertering her i 
oktober måned, 8. oktober, der kom min mor. 
I: Hvornår blev du skilt sidste gang? 
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H: (griner). Vi var separeret den 30. juni, og så har vi været separatister i næsten et år. Separatist-mand 
og separatist-kone. Og vi er stadigvæk gode venner. Vi taler sammen hver dag næsten, skriver sms’er og 
så videre. Vi kan bare ikke holde ud at være under det samme tag. 
I: Men det er heller ikke… er hun så… støtter du dig til hende i hjerteproblematikkerne? 
H: Ja, ja, hun er lige blevet formand for Hjerteforeningen i Lolland baseret på at jeg har sparket hende i 
røven og foreslået til Hjerteforeningen at hun går rundt dernede og… hun har så en bror hvis søn har 
hjertefejl fra fødslen af, så… faktisk… i næste uge tror jeg vi har den etablerende generalforsamling 
eller det første bestyrelsesmøde, jeg tror de har haft generalforsamling. Og hun er blevet valgt som 
formand i Hjerteforeningen Lolland og hendes mor er blevet kasserer. For at få gang i det igen, og det 
er da fordi at jeg har… hun har været alt det her igennem. Hun er tidligere sygehjælper. Så hu har også 
været med til undersøgelser både i Dubai og hun fik også lov til at være med inde på Rigshospitalet da 
jeg skulle have tømt min hjertesæk. (Hans fortæller hvordan hans kone blev dårlig undervejs i opera-
tionen). Men altså, hun mente selv hun var åh, så erfaren og vidste alt om sygdom og alle mulige ting. 
Ja, hun ved da mange ting, men ekspert er hun da absolut ikke, men hun har været med. 
I: Nej, nej, men en støtte alligevel. 
H: Ja, en støtte. Det er jo også sådan noget med internettet. På sin vis har jeg været heldig, idet jeg har 
vidst at jeg skulle på hospitalet. Man kan også sige det var uheldigt fordi så kan man… der er mange 
tanker der går gennem hovedet FØR man skal ind. Og så er der dem der bare kommer ing tjuhej akut, 
og deres… hvad de lige pludselig skal til når de vågner og har overlevet, hvad de skal til at finde ud af 
PÅ hospitalet, det er en stor omgang for mange af de mennesker. Jeg kan huske en jeg lå sammen med, 
han havde ringet til sin fagforening for at gøre opmærksom på at han altså lå på hospitalet. Så siger de 
til ham at han skal gå på nettet. Så siger han ”jeg beklager meget, men jeg fik altså ikke lige min laptop 
med da jeg blev hentet i ambulancen”. Og det er jo så en at de tinge der sker, at verden er blevet så 
digitaliseret at… altså jeg kalder det… normalt siger man skruen uden ende, jeg kalder det tornadoen 
uden ende, fordi det hele kører rundt omkring nettet, nettet, nettet, nettet. Man kan ikke se tv-avisen i 
fjernsynet uden at de henviser til at man kan læse mere på deres website. Og grunden til det, det er 
faktisk… nu har jeg arbejdet meget med computersystemer. I gamle dage, da man startede, snakkede 
man om data. Nu er det blevet til information. I gamle dage talte man om… ikke i gamle dage, men 
altså, i 80’erne talte vi om at vi havde dataoverload, der var så meget data, men der var ikke… det var 
ikke information, så det drejede sig om at få dataene til at blive til information. NU har vi information. 
Men nu har information overload, og det er de sociale medier, det er information OVERload, det næste 
stadie, det er at få gjort det til knowledge, til know-how, til konwledge, hvor man kan gå hen og få et 
fyldestgørende svar, og det… og der er sociale medier, det er faktisk ligesom en kæp i hjulet… lad mig 
sige det sådan, det er en tornado, og du kan ikke stoppe den. Det går simpelthen så stærkt, at der er 
ikke nogen der ved… jeg tror det… selv som meget, meget erfaren med itsystemer og lave itsystemer, 
altså jeg er nået til det stadie hvor jeg siger det her, det er simpelthen for meget. Der er alt for mange 
muligheder. Altså… hvor man i gamle dage kunne vælge mellem Berlingeren og Politiken og Informa-
tion og Kristligt Dagblad, hvorfra man fik sine informationer. Nu er der tusindvis af kilder. 
I: Ja. Hvordan bruger du nettet i din dagligdag? 
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H: Jamen jeg bruger nettet til… altså hente emails. Jeg er medlem på LinkedIn, rent professionelt hvor 
jeg har et ganske stort netværk. Og i forskelllige grupper som er erhvervsgrupper, altså faglige grupper 
hvor der kommer nyheder fra, og så bruger jeg Facebook. Og jeg har brugt det, for eksempel som kom-
munikaitonsværktøj da vi flyttede til Dubai, til at lægge billeder på og dele hvordan hverdagen så ud 
dernede. Og nu efter at grupper er kommet på, bruger jeg det til at følge med i for eksempel 
atrieflimren. 
I: Er du medlem af andre grupper? 
H: Ja, jeg er medlem i… der er en for ICD og pacemaker og så er der en for hjertesvigt, og så er der en 
for HOCM. Den sidste er en meget lille gruppe, jeg tror der er 20-30 stykker eller sådan noget. Hvor de 
andre er noget større. Og det… altså det er jo interessant på flere måder, for noget af den information 
man får, det er ren og skær tudefjæs, tudekiks. ”Åh, jeg har det så forfærdeligt”. 
I: Siger du nu bredt over alle de netværk du er i. 
H: Njah, nu siger jeg også atrieflimren. ”Åh, det er så forfærdeligt, jeg har haft et anfald og hvad skal jeg 
gøre?”. ”Og min psyke er helt forkert”, og der er desværre én der kører på den dér tråd der. 
I: Og nu snakker vi atrie… Det kan godt være vi skal prøve at holde os til den gruppe. 
H: Ja, nu taler vi atrieflimmer. Og ”åh, det er helt forfærdeligt”, og så kommer sådan en skulderklap-
reaktion ind ”årh ja, nu skal du høre, jeg har også prøvet sådan, det er gået godt, held og lykke med det, 
pøj-pøj, og du skal ikke… prøv at tænk på de positive sider, du er i live” og så videre. Det er sådan, jeg 
ved ikke om man skal kategorisere dem, men det sådan skulderklapsituation, ikke. Så er der noget med 
medicin, det synes jeg er skræmmende… hvor folk de… altså én ting er at man siger ”jeg får den og 
den medicin og jeg det sådan og sådan, jeg har bivirkninger”, for eksempel. Det kan jeg godt relatere til. 
Er der nogen der har det samme, for eksempel. Cordarone, ved man, at den største bivirkning af Cor-
darone er at man bliver meget følsom over for lys. Og… men er der andre bivirkninger? For eksempel 
tæthed? 
I: Det du siger, at du kan relatere til det, betyder det at… bruger du også forummet til at… 
H: Jeg har også stillet spørgsmål og kommet med indlæg, at nu har jeg fået sådan og sådan. 
I: Til medicin? 
H: Til medicin. Og så bruger jeg det også til at… fordi det er sådan en gruppe der deler information. 
Jeg, for eksempel, går ind hver gang jeg ER på hospitalet eller har været på hospitalet, så går jeg ind og 
laver opdateringer, både til mine personlige venner, men også på nogle af grupperne, som atrieflimmer 
og siger nu har jeg fået en DC-konvertering og så videre. Altså det mest groteske jeg har været i gen-
nem, det var i april måned, hvor jeg var på sygehuset hvor jeg skulle starte op på Cordarone. Det start-
ede om mandagen og om fredagen får jeg en DC-konvertering og så siger de okay vi holder dig til på 
mandag. Og så om mandagen så får jeg så at vide, nå men, vi skal lige lave et ekg. Det gør de så. Jeg får 
ikke noget svar. Det næste det er at jeg beder om at få min piller til frokost. Så siger sygeplejersken, nå 
ja forresten, du skal også lige have et røntgen, så siger hvorfor skal jeg have et røntgen? Jo, det er fordi 
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dine ledninger måske sidder løst, det tror lægen. Så vi skal lige se om de sidder rigtigt, om de sidder fast. 
Nå okay, går ned til røntgen, så sidder man så dér. ”Du har en løs ledning”, altså… (griner). 
”Ledningen er løs”. Nej, det havde jeg så ikke. 
I: Nårh, du blev bekymret? 
H: Ja, men hvad gør man så? Så sidder man dér. Det er klokken to om eftermiddagen. Og nu er min 
mor gammel røntgensygeplejerske, så røntgen i [by], der er jeg sådan set vokset op som som barn, fordi 
når hun havde vagt var jeg derinde og blive passet, så jeg kender godt røntgen, den gamle røntgen-
afdeling, men nu får de jo billederne med det samme. Jeg har været med, som barn, til at fremkalde 
røntgenbilleder. Mange, mange år siden. Og så kommer jeg så ned og ser det dér billede med det sam-
me, og ser ledningerne, jamen det ser ud som om de sidder… det kan jeg selv se. Men skal så vente til 
næste dag, til stuegang. Og der er så over tolv timer. Og de tolv timer, hvis man har internettet, så er 
det jo bare ind og søge. Pacemaker, løs ledning. Og så finde ud af hvad sker der. Eller skrive i sin Face-
bookgruppe ”er der nogen af jer der har prøvet at have en løs ledning? Hvad sker der så? Hvad gør 
man så?”. Og det kan man… det tager jo nanosekunder. Men sygehuset kan ikke følge med, fordi der 
skal man vente på at der kommer en læge dagen efter. Så kommer lægen dagen efter og så siger han ja, 
vi har talt med Rigshospitalet og dine ledninger sidder fast, men de sidder ikke som normalt. Normalt 
ligger den ene ud til siden og den anden sidder opad. Men i dit til fælde sidder de begge to opad og det 
synes vi var lidt unormalt, så derfor har vi ringet til Rigshospitalet og fået bekræftet at de sidder som de 
skal. Så du bliver udskrevet i morgen. TAK, siger jeg så. Dagen efter. Nu ved jeg så at alt er okay, nu 
skal jeg bare vente på at… jeg skal bare have en nat mere til overvågning. Jeg ved ikke hvorfor jeg ikke 
blev udskrevet med det samme, men ”du bliver udskrevet i morgen”. Det var en anden overlæge end 
den første overlæge. Dagen efter kommer overlægen fra mandagen, han kommer så om onsdagen og så 
siger han ja, som sagt sidder de jo som de skal, men den måde dit hjerte kører på, og vi har set på ekg’et 
og så videre, så er der altså et halvt sekunds forsinkelse i det, som jeg mener ikke bør være der, så jeg 
tror at den er… der er noget galt med hvordan den er indstillet, din pacemaker. Så nu henviser vi dig 
tilbage. Du skal være på Rigshospitalet i morgen klokken 10.30, og du blive overført under overvåg-
ning. Skal jeg ud og køre i en af de der gule limosiner med blåt lys? Ja det skal du. Liggende, siger hun 
så. Så sidder man så der om onsdagen… okay… mandag, løse ledninger måske, nu får jeg at vide at det 
måske er en fejlprogrammering. Kender du udtrykket ’fejl 40’ når der er noget galt med computerskær-
men, når du taster forkert? Det hedder ’fejl 40’. Det her, det hedder ’fejl minus 5’. Det er herinde, der er 
noget der er programmeret forkert (griner). Og jeg har ALTID tænkt på min pacemaker som en livs-
linje der skulle ligesom, hvis det var der gik et eller andet galt. Nu er det ikke min livslinje, nu er det 
mit… det her, det er den der trækker værket. Nå, men jeg blev kørt ind, kommer derind en time før jeg 
skulle til, kommer til med det samme. Så siger de hvorfor har han, kørt ind på pacemakerambulatoriet, 
inde på Rigshospitalet, hvor alle sammen de sidder jo bare og venter, det er jo bare en gang, der er jo 
ikke nogen patienter, der bliver jeg kørt i den her båre, direkte ned for enden af gangen, og folk sidder 
og tænker hvad fanden, kommer der én her på båre? Og jeg lå jo der i hospitalsuniform og det hele. 
Med tasker, skulle jeg jo have med. Det hele det var pakket, for det kunne jo være at de beholdt mig. 
Og, jeg kom ind med det samme, en time før. De siger så til de der ambulancefolk at det var nok en 
god ide at de lige ventede. Jeg skulle nok tilbage igen, så hvis de lige ventede, så skulle jeg ikke vente på 
at der kom en anden ambulance. Så ambulancefolkene ringede til centralen og fik så at vide de kunne 
spise tidlig frokost. Så gik der en halv time eller sådan noget. Der gik fem-ti minutter og så havde de 
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undersøgt mig. Det var bare lige at køre laseren på pacemakeren og se hvad der skete, og så siger 
overlægen, ja jeg forstår udmærket at overlægen på [lokalsygehus] han har kørt dig herind fordi dit 
hjerte kører helt anderledes end hvad man normalt gør med en pacemaker, men det er fordi at den 
skade der er sket på dit hjerte, den er på en anden måde, så du er programmeret rigtigt og ledningerne 
sidder fast, så du kan godt tage hjem. Hvad så, kan jeg så godt tage hjem? ”Ja, ja, det var jo… men nu er 
du jo kørt herind under overvågning, så du skal overføres tilbage til [lokalsygehus]. Det er dem der skal 
sende dig hjem”. Så blev jeg kørt i ambulance tilbage. Da vi kom tilbage undskyldte ambulancechauf-
føren at det havde taget lidt længere tid, fordi vi havde lavet et væddemål om hvor mange huller han 
kunne nå at ramme, fordi på vejen ind, der havde han ramt hvert eneste hul inde ved Fisketorvet, og jeg 
hoppede og dansede rundt inde på den der skide briks. Så da vi kom tilbage sagde han ja, undskylde 
men jeg blev nødt til at svinge lidt meget for at nå alle hullerne (griner). Så gik der to-tre timer, så siger 
de nå, men du kan godt tage hjem på weekend. Du skal komme igen på mandag og blive udskrevet, for 
der er overlægen tilbage, han havde lang weekend. Det var torsdag eftermiddag. Men hvordan fanden 
skulle jeg komme hjem? ”Du kan bare tage hjem”. Ét: Jeg har ikke nogen bil. To: der er ikke nogen i 
byen der kan køre mig. Min mor har en cykel, hun er 82. Min egen cykel står derhjemme. Nå, men jeg 
kunne bare tage en taxa. Så sagde jeg at jeg er på kontanthjælp, jeg har ikke råd til at køre i taxaer. Så 
kunne jeg gå ned til stationen og tage toget. Så sagde jeg prøv lige, der er jo ikke noget der har ændret 
sig fysisk med mig. Det eneste der har ændret sig er at I nu har fået bekræftet at hele tikkeværket kører 
på en mærkelig måde. Men jeg har jo ikke fået det bedre af det, så hvordan fanden skulle jeg kunne tage 
to tasker á fem-ti kilo og bære ned til stationen? Nå, men det måtte jeg. Sådan var det. Man kunne ikke 
give transport fra det offentlige, når man skulle på weekend. Så siger nå, men så bliver jeg. ”Det kan du 
ikke”. Det kan jeg da godt, jeg er stadigvæk indlagt. I vil jo ikke udskrive mig. ”Nå, ja”. Så kom den 
assisterende afdelingssygeplejerske ”okay, vi laver en administrativ udskrivelse”. Så blev jeg udskrevet 
administrativt, og så kunne de bestille en bil så jeg kunne komme hjem. Så skulle jeg så indlægges igen 
om mandagen. Så ventede jeg på at få en samtale, og blev på sendt hjem. Så havde de glemt at tage 
INR-målingen. (Per fortæller at han blev genindlagt på grund af en for høj INR-værdi).  
I: Alt det her, var det noget du så skrev om på Facebook, i gruppen? 
H: Ja, alt det her har jeg skrevet om på Facebookgruppen, både på atrieflimmer og på… ”Nå, nu er jeg 
lige ude at køre en tur” og sådan noget (laver tastatur-skrivebevægelser med fingrene på bordet). 
I: Så det var sådan løbende opdatering? 
H: Ja, fordi så kom… 
I: Også mens du var indlagt? Der har du også været på og lavet opdateringer? Altså haft internetadgang 
på sygehusafdelingen? 
H: Ja, på min mobil. Og det har jeg gjort fordi så kommer der… så får man så noget respons. ”Ej, det 
kan da ikke være rigtigt” og ”NEJ, har du virkelig været dét igennem” og det har man brug for. Man 
har også brug for at kommunikere med dem. Nu har jeg lige… der var noget på nyhederne her til 
morgen omkring unødvendig livsforlængelse, man forlænger døden. Der har jeg været inde på min 
gruppe og delt et oplæg. Det kommer sig af, så sent som i sidste uge, så siger jeg, jamen altså… ens tid 
kommer jo, og det er da sådan en ting der går igennem hovedet. Er min tid kommet? Hvor meget skal 
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JEG gå igennem? Skal jeg sidde her… skal jeg blive holdt i live i 30 år endnu? Med ingen arbejde, sidde 
her på kontant hjælp, se fjernsyn og se den ene serie efter den anden i fjernsynet? Eller hvad skal jeg? 
Altså jeg har jo haft et liv på nuværende tidspunkt som har været pishamrende spændende. Skal det 
ødelægges af at jeg skal sidde i 20 år, eller 30 år eller 40 år og blive forlænget? Og det synes jeg den 
der… det var nogle præster der udtalte sig. 
I: Så du er meget god til at lægge nogle ting op og starte nogle snakke derinde? 
H: Der er nogen der har forslået mig, nogle af mine gamle kollegaer, der har forslået at jeg skulle skrive 
en bog eller noget, for jeg kommer med nogle synspunkter, som… Så siger de at det dér det er ganske 
dybt noget af det.  
I: Altså noget du… er det så noget du forventer at andre svarer noget på, eller er det nok for dig bare at 
skrive det? 
H: Nogen gange er det nok bare at skrive det. Men altså det… der kommer også tit nogle kommentarer 
tilbage. Og jeg ved så… altså noget af det… for eksempel i atrieflimmer, det er… en af dem du skal 
interviewe, hende Sanne, Sanne og jeg… der var én diskussion omkring det med at kunne komme i 
arbejde igen og flexjob, og det var inde på Facebookgruppen. Og til sidst blev den sådan rimelig… den 
blev ikke personlig, det var et spørgsmål om at vi var i samme kommune og jeg ønskede at finde ud af 
om vi havde den samme sagsbehandler. Hos kommunen. Og der skrev jeg en personlig besked til 
hende. Vi er ikke venner på Facebook, men vi har udvekslet personlige beskeder. Og det endte så i en 
længere skrift. Der er også en anden, eller et par stykker andre, som jeg så har… også har udvekslet 
personlige beskeder med, og endda talt med på telefonen, har sådan haft en time til halvanden times 
samtale med andre patienter hvor man udveksler historier. 
I: Altså det har du ikke? 
H: Jo, det har jeg også gjort. Hvor der så har været nogen, hvor man sådan siger hov, der er nogen der 
gerne vil tale om det. 
I: Hvordan… kan du fortælle lidt mere? Altså I har begyndt en samtale på Facebook og så har I fundet 
ud af at det var nemmere at snakke i telefon? 
H: Ja. Altså at… først var der i Facebookgruppen… typisk det der sker når man kommer ind i den dér 
atrieflimmer, så får man besked fra administratoren der siger fortæl noget om dig selv. Og så går folk 
lige ind og fortæller lige om hvad DE har eller hvad DE har været igennem. Og… 
I: Synes du det.. var det en rar velkomst? 
H: Jamen det er en rigtig rar velkomst. 
I: Du havde lyst til at fortælle noget der? 
H: Ja. Og det har der været i flere af de her grupper. Så skriver man at jeg er sådan og sådan, og så 
kommer nogen tilbage og siger jamen det er jeg også, eller det har jeg også været udsat for, eller jamen 
ved du hvad, det dér det kommer til at gå godt, og det dér det har de styr på, altså mange ting. Og hvis 
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det så er at der er nogen… så kommer der måske på det indlæg man har lavet, eller en anden har lavet, 
så kommer der lige pludselig tre-fire-fem beskeder hvor man kører, hvor alle kan læse det. Og så på et 
eller andet tidspunkt så siger man nå, det er måske bedre lige at sende en personlig besked, og så gør 
man det. Og så kan det være at man dér aftaler… for eksempel, jeg tænder kun min laptop når nødven-
digt. Det at sidde og skrive med to fingre på en telefon, det er kun de unge mennesker der kan finde ud 
af det. Så, jamen så siger man, skal vi ikke tale sammen, og så ringer man til hinanden og taler sammen, 
og så kan det godt være at man ikke… nu den sidste jeg har talt med… nu er det to måneder siden jeg 
talte med ham, vi talte i halvanden time. Og det er simpelthen et spørgsmål om at man har behov for 
ligesom at tale med en anden som er i samme situation. Det er… det kan man når man er på hospitalet, 
men der kommer og går de. Og nogen af dem, dem taler man så med igen, men det… det holder ikke 
ved, det har jeg fundet ud af… (T) Så der er da nogen af dem jeg har været indlagt sammen med som 
har ringet og ”hvordan går det?”. Men det er som om, jeg har ikke lyst til at ringe op, fordi det kan jo 
være at der ikke bliver svaret i den anden ende. 
I: Så du har udvekslet telefonnumre med nogen af dem du har mødt på sygehuset? 
H: Ja, for eksempel på Rigshospitalet, lå jeg i tre uger. Ja, ja, der så vi også Formel 1-løb. Det var skide 
sjovt, fordi… 
I: I opholdstuen? 
H: Ja, det australske grand prix som var klokken lort om morgenen, om natten dér. Der var sådan noget 
med at der manglede et kabel som jeg ringede til min søster som hun fik sin søn til, som ikke boede så 
langt væk, til at aflevere, så vi havde et kabel, og via en laptop og… og så var vi en fem-seks stykker der 
sad og så Formel 1 dér om morgenen. Og så nogen de sad, de var på sådan… udrensning hvor du får 
drop fordi de har forgiftning eller noget i kroppen, så de skulle have skriftet drop, så trækker de i den 
røde snor og så kommer sygeplejersken og siger er der noget jeg kan hjælpe med? Ja, vi vil gerne have 
nogle rundstykker og noget kaffe (griner). Det skabte jo sådan god social omgang, det var skide sjovt. 
Det var også… så på et tidspunkt, så gik alarmen at der var en der… den her hjerte… dødsknappen, 
hvor der er en eller anden der er… skal have hjælp her og nu, hvor de kommer løbende med babu-
babu. Og den der tv-stue, den var lige til indgangen på mit værelse, og de kom flyvende. Der gik ikke 
mange sekunder, og ind på mit kammer, så tænkte jeg fuck mand, nu har ham den anden da stillet træ-
skoene. Og så kunne jeg bare høre ”hvor er han? Hvor er han?”. Så var det mig. Siger jeg at jeg sidder 
herinde. ”Har du det skidt? Har du det skidt? Er du død?”. Nej, jeg er sgu ikke død (griner). Og så ind 
og ligge ned, så var det fordi der var nogle ledninger der var faldet af. De troede… de havde bare fået 
den (laver en lige streg med fingeren for at beskrive hvordan et hjertestop ser ud på overvågningen). Så 
nogen af dem, har man altså snakket med. Den ene, det var faktisk meget sjovt. Eller ikke sjovt. En 
dame. Hun ringede. Og hun havde sin… havde hun fået sin anden åbne hjerteoperation, da vi lå sam-
men. En ældre dame fra Holbæk af. Og så ringer hun så for at høre hvordan det går. Så siger jeg hvad 
med dig? Så har hun været igennem fem eller seks åbne hjerteopertationer med bivirkninger inklusiv at 
hun har blevet lamt i den ene side. Fået en blodprop i hjernen og lammelse. Så siger jeg til hende hvad 
så? Nå men, hun har været i byen til genoptræning, så forstod jeg det som om hun VAR i byen. Hvor 
henne? Jamen det var ned på [vej]. Jeg er flyttet til [byen] det er lige ved siden af min læge. Jeg kommer 
nu, siger jeg, så kommer jeg over og snakker med dig. Nej, nej jeg er færdig, siger hun så (griner). Men 
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altså, det er nogen af dem… den slags kontakter man kan få. Og det er vigtigt. Og det er også det 
Hjerteforeningen kan tilbyde, det… altså man har brug for at tale om, og man har brug for viden. Og 
min måde om det, det er, jeg sidder her normalt alene, det er at jeg lægger det ud på Facebook, og så er 
der nogen der kommenterer. Gamle kollegaer…  hvis jeg deler det med mine gamle kollegaer som jeg 
er venner med på Facebook, så kommer der tilbage (uf). I går fik jeg en besked ”nå, hvordan går det?”. 
Så forklarede jeg sådan og sådan. ”Nå, det var sgu ikke så godt, pøj-pøj med det”. Og det er dejligt at 
man kan have den kommunikation hvor… 
I: Havde du den forventning første gang du var på, at det måske kunne udvikle sig til nogle nære 
venskaber? 
H: Jeg har ikke nogen være venskaber der igennem. Men (T) nej jeg havde ikke nogen forventninger 
om… 
I: Så at det kunne føre til nogle fysiske møder eller telefonsamtaler? 
H: Nej, det havde jeg ikke nogen forventning om. Altså jeg… altså nu er jeg sådan opsøgende. Jeg vil 
gerne vide ting. For eksempel, jeg hader når jeg ikke ved nok. Og her, der kan jeg så gå ind og måske 
stille nogle spørgsmål. Nu er det så også heldigt at der i atrieflimmergruppen er kommet den her 
professionelle, altså overlægen med, fra Vejle, som kan komme ind og komme med en professionel 
mening. Men det er hele tiden interessant at høre de personlige… man skal bare tage dem med et gran 
salt. Det er en fare, hvis man begynder at tro på det de andre siger. Jeg kan komme med et meget klart 
eksempel på det, nu startede jeg på et hjertekursus i kommunens regi i tirsdags, i forgårs. Og der blev 
hjertemedicin bare nævnt. Men man skal tage den medicin der er ordineret, men skal absolut ikke råd-
give, give den til andre. Vi havde et eksempel hvor der var en mand, som havde fået noget hjertemedi-
cin, han havde fået det rigtig godt. Og så var han begyndt at give det til sin kone, for han havde jo fået 
det så godt. Så det skal man ikke. Hun havde fået det rigtig skidt. (griner) Det er sådan ligesom under-
stregningen af at, ja, det kan godt være at du får den og den type medicin, men altså du får det af én 
årsag og en anden får det af en anden årsag.  
I: Men det har haft en betydning af der er kommet en læge? 
H: Ja, det mener jeg helt klart. 
I: For det du skriver eller…? 
H: Jamen, fordi han følger med i, altså…  
(Hans rejser sig og henter et papir fra skrivebordet) 
H: Det her, det er et indlæg han har skrevet. Hvor han forklarer hvad atrieflimmer, atrieflagren og så 
videre er. Det er meget kort, præcist og det er sådan forståeligt for menigmand, og det er jo så også… 
I: Det er sådan et oplæg han har… 
H: Ja, baseret på at nogen andre har stillet spørgsmål og talt om de her sy- et eller andet, hvad fanden 
det så er. 
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I: Ekstrasystoler. 
H: Systoler, ja. 
I: Ekstraslag. 
H: Ja. Hvor han ligesom ganske kort forklarer hvad det er, og hvor han så svarer… hvor jeg så skrev til 
ham ”hvor er det rart at der er nogen der kan forklare det så kort og koncist”. Nu er det så ikke… det 
er rimelig langt, ikke. Sætte det i perspektiv. Fordi det der sker når man er på hospitalet eller hos sin 
egen læge, eller hvem det er, så får man et eller andet at vide, som i deres verden er noget de siger hele 
tiden. Og selv om de forklarer det på layman terms, når man får så mange ting kastet i ansigtet, så sid-
der man dér og bliver paf. Jeg har min kalender med, og så skriver jeg ned. Jeg har spørgsmål jeg vil 
stille, og jeg skriver ned hvad jeg får at vide, og stadigvæk går jeg defra med spørgsmål. For eksempel så 
fik at vide en dag, Hans du skal have en DC-konvertering. Sådan én havde jeg fået et par gange før, så 
jeg vidste hvad en DC-konvertering var, men jeg havde ikke fået det efter jeg havde fået pacemaker. Og 
så begyndte jeg at tænke på, på vejen hjem, så siger jeg okay, DC-konvertering, der går man ind og nul-
stiller, der slukker man lyset for personen, man slukker det hele, godt nok i nanosekunder, men man går 
død, og så bliver man genstartet. Man har en pacemaker. Formålet med pacemaker er at der er liv i den, 
at du slår hele tiden. Hvad sker der lige når det er? Hvordan gør man det? Den ene ting gør vi dig død, 
og den anden ting det er for at holde dig i live. De to, det er modstridende. Det er ligesom de to største 
verden… de to største økonomier der er i verden. Det er sundhedssystemet og det er krigsførelsen. 
Altså det er dimentrale modsætninger, det er to at verdens største økonomier. Her. Død og genstart. 
Og så i den anden side… 
I: Opretholdelse. 
H: Opretholdelse (griner). Der er sgu et eller andet galt her, ikke. Og der endte det med at gik ind og 
ringede til Hjertelinjen. Og fik forklaret at det gør man tit, og det kan sagtens lade sig gøre. Der er jo 
ikke nogen der forklarede mig hvordan, og det er faktisk først her sidste gang, jeg har inde på syge-
huset, der var kommet en ny overlæge og han lavede på en ultralydsskanning, og sygeplejersken var 
også inde. Nå, men skal vi lige tjekke hvordan det hele det går. Og de kunne jo se hvordan det triller 
derud af, med min pacemaker kørende. Og så lægger han en magnet over. Og så hvad fanden laver du 
med den? Den ophæver. Det er der ikke nogen der har fortalt mig. At den nulstiller så, og så kunne han 
se hvordan mit eget hjerte slog uden at pacemakeren var inde over. Det er der ikke nogen der har for-
talt mig. Alle de dér ting, hvordan fungerer det og så videre. Der er en ting jeg går og… der er en ting 
der en gang imellem kommer op. Det er også noget med pacemakeren. Nu kan jeg ikke lige huske hvad 
det er. Og det er sådan nogle ting som jeg vil spørge… For eksempel… det er som om at jeg kan føle, 
når jeg får en DC-konvertering, så mister jeg noget. Så er det som om jeg får sværere ved at huske ting. 
Altså jeg er helt klart, efter min blodprop i hjernen og alt det her, jeg er begyndt at gøre… sådan noget 
at lave te, jeg skal koncentrere mig om at lave det i den rigtige rækkefølge, og nogle gange går jeg frem 
og tilbage her fordi jeg kan ikke huske hvad fanden det var at jeg var gået i gang med. Altså nu ryddede 
jeg lidt op til du skulle komme på besøg, fordi der kommer ikke så mange på bersøg her. Og da smed 
jeg to brugte deodoranter ud. Det vil sige at jeg havde flyttet dem fra et bord i badeværelset og hen på 
miin vaskemaskine, og der stod de så. Så havde jeg glemt alt om dem, og så kom jeg ud og skulle på 
toilettet og så stod de lige foran mig. Nå, så må jeg hellere lige huske at få dem med. Eller også… jeg 
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lægger toiletrullerne, de brugte toiletruller… jeg har sådan en pose med toiletruller, og de brugte ruller 
de ryger derned i, og så en gang imellem, nå nu må jeg hellere tømme den og så sætter jeg dem op på 
vaskemaskinen som står lige foran, og så går jeg hen og vasker hænder og så glemmer jeg alt om dem. 
Det kan man så sige, nå, men det er bare en normal forglemmelse. Ja, men det er altså noget jeg kan 
mærke der er blevet mere og mere af. Og DET er sådan noget som man godt kunne… Så det var det 
jeg faktisk ville frem til, starte en diskussion på… er der… altså ”jer med atrieflimren, er der nogen der 
får DC-konvertering og er der nogen der ligesom mærker at hukommelsen… eller koncentrationstab 
og så videre”. Og så får man så feedback på det. Og så ud fra det vurdere, er det her noget jeg skal tage 
op med læge. 
I: Du sagde så også at du brugte Hjertelinjen, det er Hjerteforeningens tilbud? 
H: Ja, Hjertelinjen. 
I: Hvornår… hvad får dig til at vælge Hjertelinjen og hvad får dig til at vælge Facebookgruppen? 
H: Jeg vil sige, at hvis jeg står her og nu og skal have et konkret svar, og vil have et professionelt svar, 
så ringer jeg til Hjertelinjen. 
I: Selv om der er en læge på Facebookgruppen? 
H: Ja, for man ved jo ikke hvornår han vil svare. Hvis jeg står her og nu eller… For eksempel den med 
(T) penge og… om jeg er jobparat eller ikke jobparat. Da jeg ringede og havde så fået en aftale med en 
socialrådgiver, den og den dag taler vi sammen på det og det tidspunkt.. 
I: Igennem Hjerteforeningen? 
H: Ja, igennem Hjertelinjen. Det er sådan meget her… meget konkret. Jeg vil gerne have et profes-
sionelt… SIKRE sig et professionelt input. Og der er det… vi taler om det på telefonen. Nu er jeg jo 
næstformand for Hjerteforeningen her i byen. Lokalkomité hedder det. Og en af de ting som jeg har 
sagt til Hjerteforeningen, det er at de bliver NØDT til at komme ind i de sociale medier. Fordi der er så 
meget kommunikation der kører. Og det vil de ikke. ”Det er ikke os, vi skal ikke gå ind og være med-
lem af de grupper her”. Som der kommer. Og de der grupper de formerer sig jo. Det kører eksponen-
tielt derudaf. Fordi enhver tosse kan lave en gruppe. Og det er og en af de generelle problemstillinger. 
Hvilken gruppe skal man høre til og hvilken er den mest kvalificerede og hvor får man den bedste 
kommunikation henne? Er der tosser på, som… der er jo nogen der går ind og laver falske profiler i for 
eksempel… når man taler med flygtninge og så videre, og kører alle mulige syge synspunkter på. Der er 
også nogen der går ind og laver den slags ting på de her grupper. Selv om man sidder med administra-
tor… jamen de godkender jo bare hvem fanden der kommer ind. Og der er det, at hvis sådan en som 
Hjerteforeningen gik ind og sagde, nå men vi har Hjerteforeningen og vi kommenterer gerne. At de 
fulgte med. Altså alle de ting som de… der er så meget information i verden nu, at man bliver nødt til 
at følge med. Hvis de nu fulgte med i hvad der foregik… 
I: De havde jo Hjertedebat. Kendte du til den? 
H: Nej, den kendte jeg ikke noget til. 
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I: Nej, og jeg har heller ikke undersøgt nærmere. 
H: Og der var så også en af de ting jeg… Jeg var ikke med til regionsmøde den anden dag, jeg har lige 
fået 22 sider med strategi for Hjerteforeningen som jeg ikke har læst endnu, men… 
I: Nå, fra et møde med alle lokalkomiteer? 
H: Ja, alle region… alle lokalkomiteerne kommer til regionsmøde, regionsmøde Sjælland. Det holdt de 
her i tirsdags. Jeg valgte ikke at deltage på grund af… jeg ved at jeg bliver at for træt. Og jeg skulle 
starte på det der hjertemotionshold, så jeg valgte ikke at deltage. Men min ekskone, hun har jo så været 
med, så jeg fik respons fra hende. Og så taler vi om det i et stykke tid, og så bliver det frokosttid, og så 
siger jeg, at nu skal jeg altså have fat i min rullepølse her, og lave frokost. Jamen okay, siger hun så. Så 
gik der fem minutter, så ringede hun tilbage. ”Det her er altså skrevet… kan jeg godt ringe til dig og 
spørge?”. Jeg siger spørge om hvad? ”Nu sidder jeg jo som formand, så alle de her papirer fra Hjerte-
foreningen, og det er skrevet på et sprog, så jeg forstår det ikke”. Og så, ikke… men altså der typisk 
akademisk uddannede folk. Altså det kan man jo bare se på dit oplæg her. Jeg ved ikke en gang hvad 
det betyder, ”randomiserede, kontrollerede studier”, de er sådan rigtig… det er noget man skriver når 
man er i den verden. Hvis man så tager den videre ind til Hjerteforeningen, og det er den slags men-
nesker som kommer ind der og som så skal give råd, jamen så får du… så er det ligesom at gå til lægen, 
du får nogle ting som du overhovedet ikke fatter en meter af. Det skal ned i, jeg ved ikke hvad det 
hedder på dansk, men layman terms. Jeg har ingen… jeg tror jeg kan gætte mig til hvad det betyder, 
men… 
I: Random. 
H: Ja, det er fordi jeg taler bedre engelsk end dansk. Men (T) men der kunne Hjerteforeningen 
sagtens… det er trods alt patientforeningen. Og en af deres opgaver burde være at følge med i hver 
eneste gang der kommer et indlæg fra en eller anden, fordi det er et potentielt medlem, det er nogen 
som vil høre noget om hjertet. De mener bare at de går ind i den her Facebookgruppe. Der hvor i 
egentlig taget skulle hen, det er i Hjerteforeningen. Jeg ned til min egen læge, for eksempel. Min egen 
læge han vil slet ikke svare på noget. ”Det synes jeg du skal tage fat i din læge inde på Rigshospitalet”. 
Men jeg ved jo godt, hvis jeg ringer til min læge inde på Rigshospitalet, så er der cirka nul procents 
chance for at jeg kommer igennem til ham. Det nemmeste for at komme igennem, det er sådan set at 
ringe 112.  
I: Forstår jeg dig ret, at det egentlig ville være bedre at have noget andet end Facebookgruppen? 
H: (T) Ja altså, forstået på den måde at man kunne jo lave… (T) Der burde være et eller andet sted hvor 
man kan gå hen, men det er der så også. Det er bare Hjerteforeningen, man skal bare ringe. Men der er 
så meget… det går jo på skrift mere end snak i dag. Jeg tror, jeg ved det ikke, men jeg kunne forestille 
mig, nu skal jeg jo passe på, for jeg er jo i Hjerteforeningen. Men jeg kunne forestille mig at det dér med 
at man giver råd på skrift (T), er bindende, og man… det er ved at udvikle sig til det amerikanske 
system, med de dybe lommers praktik. Hvis der er nogen der kommer til at sige noget som helst, er der 
nogen der kommer efter én. Og det… jeg tror det er derfor de ikke gør det. Men de BLIVER nødt til at 
følge med. Og så kommer du baglæns ikke også, for hvem kan så følge med? Så er det jo igen… det du 
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selv finder ud af (griner) om der er nogen der er ikke-brugere. Men hvad sker der med alle dem der er 
ikke-brugere? Hvordan fanger man dem? Hvor ved de hvor de skal gå hen? Og det er jo sådan set det 
værste ved at ligge på hospitalet, at man, især dem der er kommet ind akut. Og så er der en jeg kender 
fra min barndomstid, han blev indlagt, og jeg vidste tilfældigvis at min daværende separatisk- nu eks-
kone havde behandlet ham. Hun er sådan alternativ behandler. Og hun havde behandlet ham. Så jeg 
kendte lidt til… jeg vidste at han var ordblind. Men så sidder vi så der og han (T) er sådan totalt 
hæmningsløs. Snakker højt og snakker til alle om alt. Der er et eller andet heroppe som ikke kører. Men 
han kan ikke læse. Han kan dårligt bruge en mobiltelefon, han kan i hvert fald ikke lave sms’er. Han kan 
tage telefonen. Der står ikke navn på, for han kan ikke læse navnene. Han kan genkende numrene. Nå 
men han fik så en stak brochurere i hånen omkring at han havde få en blodprop i hjertet om han skulle 
have stent. Og så får han dem her stukket i hånden. Og jeg siger ikke noget. Først tjekker jeg lige med 
min eks. Er der ikke noget med at Søren her, han er ordblind? Jo, det var han. Okay, så går jeg til ham. 
Hvad, Søren, jeg ved du er ordblind. Hvis du vil, kan vi to sætte os et sted og så kan jeg læse dem højt 
for dig. Jamen det ville han meget gerne. Og så gik vi så ud i forhallen og så læste jeg dem højt for ham. 
Og så lidt senere, jeg tror det var aftenholdet. Så kom der en sygepljerske, og så sagde hun tusind tak, 
Hans, han havde ikke sagt at han er ordblind. Tak fordi du har gjort det, men nu tager vi en samtale og 
forklarer ham det hvad det er, så han kunne forstå det. Men der er det jo at folk skal have et sted at 
henvende sig til. 
I: Ja altså, han ville jo ikke kunne bruge et socialt medie. 
H: Overhovedet ikke. Men han kunne så bruge… det kan man jo… han kunne så få et nummer. Det er 
så også noget hospitalerne, de… (T) Altså sådan Hjerteforeningen, så kommer der en brochure om at 
vi har hjertemotion, så siger hun han I ikke sætte den op, men folk ved jo ikke hvad Hjerteforeningen 
kan gøre for dem. Nu på [by] sygehus, der lagde jeg mærke til, sidste gang jeg var der, der har de så, ved 
siden af… lige når man kommer ind, så er der en reception, og så er der en kiosk. Men lige frem er der 
et rum og det rum har de lavet til patientforeninger. Hvis du går derind også, så ligger der brochurer fra 
ALLE patientforeninger, og dem er der altså rigtig mange af. Rigtig mange. 
I: Det synes du var en rigtig god ide? 
H: Nej, det synes jeg fandme ikke. For der er for mange. 
I: Nå, på den måde, 
H: Og det er jo en ting. Nu skriver du om atrieflimmer, ikke. Det er jo, som borger, som person, så er 
du en helhed. Men den måde at man bliver betraget på, det at man bliver betragtet efter en given 
sygdom, så… altså du skal vide hvad din sygdom er for at kunne komme ind det rigtige sted, hvor du 
som person… så er det svært at finde ud af… findes den gruppe? Altså altriflimren, jeg havde 
ALDRIG hørt om atrieflimren før der var nogen der (T) fortalte mig rigtig meget om det. 
I: Hvordan fandt du egentlig gruppen? 
H: Jeg søgte bare på atrieflimren. 
I: På Facebook? 
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H: Jeg googlede atrieflimren fordi jeg gerne ville læse om det. Så kom der bare en Facebookgruppe. Det 
er det jeg gerne gør, jeg googler hvad det er. Hvis der er et eller andet jeg vil vide, så skriver jeg et eller 
to ord. Så kommer det op, der er Facebook, nå, så går jeg ind dér. Det er så en gruppe man skal melde 
sig til, og så… Jeg meldte mig til for at finde ud af hvad den gruppe drejede sig om, så kan man altid 
melde sig ud igen. 
I: Og du var bruger af Facebook før. Du kendte godt Facebook fra anden vis. Ja, og din brug af 
internettet, det er bare lig for at komme rundt omkring det… har du været fortrolig med det og søgt 
sygdomsoplysninger før du kom ind i patientnetværket? 
H: Ja. Det hører med til min erhvervserfaring. At jeg fik en af de allerførste pc’er i [virksomhed]. Så jeg 
har været med fra bunden af. (Hans fortæller om udviklingen af it-systemerne på sin tidligere arbejds-
plads). Det der med at man få en besked… Jeg snakkede med min søn… jeg skriver gerne en lang 
besked, og så får jeg svar på én ting, måske adresserer jeg fem punkter og så får jeg svar på én af dem, 
så må jeg gentage de andre. Jeg skal virkelig tvinge mig til at komme med det her intetsigende spørgs-
mål og så huske de andre fire. Først at få klaret den ene ting og få klaret den anden ting, og det der 
førhen tog to eller tre beskeder, tager nu 50. Det er derfor at (T) alt med social media, det gør at tingene 
bliver diffuse. Og folk de mister overblikket, for de ved egentlig taget ikke hvor de skal gå hen. De 
søger information, de får information, de ved ikke hvor god informationen er, men de får rigtig meget 
af den, og hvordan kan de tage den information og gøre den til viden? 
I: Men ja, så du udtrykker en vis ambivalens overfor… du bruger det sociale medie som Facebook, men 
du ser samtidig også ulemper. Kan du komme ind på de konkrete ulemper du ser ved atrieflimren-
gruppen? 
H: Altså, ulempen er individuel uvidenhed eller forståelse, egenopfattelse. 
I: Så man misforstår det der bliver sagt og skrevet? 
H: Ja. Eller andre der… så nogen bruger terminologier, forkortelser. Typisk dem her der kører med 
hjertesvigt, hvor de har en procentdel af hjertefunktionen. Det er med ilt eller et eller andet. Hvis du er 
50 procent, så er du normal, så er der nogen der skriver jeg er 10 procent og 15 procent og så videre og 
så kommer der en eller anden forkortelse foran. Jeg tror der var en her på det der atrieflimmer, der var 
en i går, som… der var nogen forkortelser, og jeg tænkte okay, ja. Er det der en eller anden copy-paste 
fra en lægejournal, som hun har sat ind? Forstår hun egentlig talt hvad fanden det er hun skriver? 
I: Spurgte du så til det? 
H: Nej, den gad jeg ikke, vel. Man skal også passe på, for lige så pludselig sidder man ikke og laver 
andet. Det er den her tornado. Man kan jo godt hurtigt komme ind i en cyklus hvor det er skruen 
nedad, hvor man også gør det værre for sig selv. 
I: Altså, at man kan bruge sådan et netværk for meget? 
H: Du kan bruge det for meget, og du kan jo… der er nogen mennesker der begynder at tænke ALT 
for meget over hvad der kan ske. Der er jo nogen, de… jeg har været gift med et par stykker af dem, 
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hvorfor vælger jeg den samme type?, hvor det der kunne være en meget lille afgrænset problemstilling, 
det er lige pludselig blevet kæmpe, kæmpe stort.  
I: Ser du det som en udfordring? 
H: Det er da også en udfordring, men det er de individuelle personer. Der er så nogen der går ind og 
siger ”prøv lige at holde dig til faktum”. For eksempel mit… mit er jo rimelig grotesk idet at jeg har en 
pacemaker der holder mig i live, og hvis den ikke kører, så kunne man sige ”nej, det er jo forfærdeligt” 
og sådan noget. Og den dag jeg fik at vide at den var programmeret forkert, altså, der ændrede min 
verden sig, jeg troede jeg havde en livslinje. Jamen det er også en livslinje, den er bare konstant aktiv. 
Det er ligesom konstant at rende rundt i en redningskrans efter en gummibåd og blive trukket i en 
redningskrans. Hvis snoren til redningskransen, den bliver klippet over, jamen så er der et stort hav 
derude. 
I: Har du oplevet at få noget viden på de her netværk, som du egentlig har fundet ud af senere at du har 
misforstået. Har du været ude for det selv? 
H: Nej, det… hvis der noget som jeg mener er forkert… Nej, jeg ville verificere det. 
I: Hvor ville du gøre det? 
H: Jeg ville gå ind på sundhed.dk eller Hjerteforeningen. 
I: Har du nogensinde taget nogen ting med fra netværket til din praktiserende læge eller til en 
sygehuslæge? 
H: Nej, det har jeg ikke. Lad mig sige det sådan. (T) Jeg har ikke fortalt lægen at mit spørgsmål er på 
baggrund af noget jeg potentielt har lært… jeg gør ikke min læge eller sygehusets læge opmærksom på 
hvorfra mit spørgsmål kommer, men det er klart at nogle spørgsmål som jeg stiller til min læge og så 
videre, er inspireret af hvad jeg potentielt har læst. Der er nogen der har en eller anden situation, hvor 
man tænker ”fuck, er det noget jeg selv har?” eller hvordan. 
I: Så du har taget noget med? 
H: Jeg har taget noget med, men jeg har ikke gjort opmærksom på hvorfra det er kommet. 
I: Så du har ikke snakket med de sundhedsfaglige du har mødt, om patientnetværket? 
H: Nej.  
I: Har du savnet at snakke med dem om det? 
H: Nej. 
I: Det er to forskellige verdener? 
I: Ja, altså den tid man har hos lægen, den er jo rimelig begrænset. Meget begrænset. Altså nu har jeg 
gået til INR-målinger en gang om ugen i næsten et år, fordi min INR har kørt sådan op og ned. Så har 
jeg tit været oppe og tale enten med sygeplejersken eller lægen. Det er sådan hvor min læge der er der, 
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er der fælles laboratorium, og så… så er jeg så gået op, hvis der har været usving, for at spørge hvordan 
med Marevanpiller, hvor mange skal jeg tage eller ikke tage, så det har næsten været på ugebasis at jeg 
har haft en uformel snak med min læge. Og han siger absolut ingenting, fordi at mit hjerteproblem… 
på et tidspunkt fik jeg taget ekg’er en gang om måneden, og det er ikke et ekg man kan brug til ret 
meget for det kører så forkert. Så han siger, ved du hvad, jeg synes du skal ringe til din hjertelæge. Og 
ham får jeg aldrig fat i, så det er jo… jeg må jo bare vente på at jeg får de tider. 
I: Inde på Rigshospitalet? 
H: Ja. Underboen har min nøgle, så hvis der en dag holder en med blå blink og jeg har nået at ringe, så 
har han nøglen. Faktisk har jeg ikke nået at få lavet det endnu, men der kommer til at sidde, ude på den 
der glasrude, kommer der til at sidde ”112” med meget store tal, ”nøgle findes hos underboen”. Og så 
vil jeg lave en mappe der ligger herude, hvor der står i hvad min sygdomshistorie er, hvis det er at jeg 
ringer 112 en dag. Det har jeg været tæt på flere gange. 
I: Okay, så det er du simpelthen… ja. 
H: Der ligger også papirer om, hvis jeg stiller træskoene, om hvilke sange der skal synges i kirken og 
sådan noget. Fordi det… altså jeg har haft det skidt, og så begynder de dér tanker der. Og så den eneste 
måde jeg kan få det ud på, det er så også det jeg bruger nettet til, så nogen gange har jeg nogen tanker. 
I: Har du så delt sådan private… svære følelser på nettet? 
H: Nogen af dem har jeg delt. 
I: Hvem snakker du ellers med? 
H: Så snakker jeg med min ekskone, min mor, søster.  
I: Så der er alligevel nogen grænser for… 
H: Selvfølgelig er der nogen grænser. Særligt (uf) så går det på en personlig besked eller telefonen. Det 
betyder også meget… altså nu har jeg boet så mange år i udlandet, og boet så mange forskellige steder. 
Så alt det dér (griner), jeg var ved at dø af grin da vi kom til Danmark i ’99. Da det gik op for mig, at 
dem… vi har til en barbecue med min søns skole, og sad så og talte med nogle af forældrene. Det er jo 
klart at børnene mellem forældrene der går i en klasse, de leger sammen, og der kommer vi så fra 
udlandet og skal have vores børn integreret, det er én ting. Men som voksen skal du også integreres. Og 
så viste det sig, at de voksne der sad rundt om bordet, de kendte hinanden rigtigt godt. Og det var så 
fordi de selv havde gået i folkeskole og gymnasie sammen. ”Og det dér det er min ekskæreste” og ”det 
dér er min eksmand”. Det hele var kraftedme så sammenspist, og jeg tænkt bare ”okay, det har jeg 
aldrig nogensinde oplevet før” for det længste jeg nogensinde har boet ét sted, det var tre år i England. 
Ellers var det ét år her og ét år der. Så det dér med sådan… det eneste faste, det var egentlig taget når 
man havde børn, det var at de skulle i skole, og så kunne man integrere potentielt med andre familier. 
Men det hele er så sammenspist i Danmark, så min holdning er jo også, der er mange som så… jamen 
de har et netværk lokalt, fordi de har boet her i byen hele deres liv. Nå, men jeg er tilflytter, jeg har boet 
her… Er du sindssyg, det er svært at blive… den lokale bodega jeg kom på… nå, nu skal jeg ned og se, 
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få en øl og sådan noget. Det tog to måneder før bartenderen ville tale med mig. Og nogen gange, så 
fordi jeg taler med en jysk accent, så siger de ”han er sgu ikke hernede fra”. Her i byen har de alle 
sammen fået øgenavne da de gik i folkeskolen. Så ham der, han hedder kost og ham der hedder skovl, 
og sådan… ”nå, hvordan går det med skovl?” man sidder bare dér, altså snakkede de om en kost eller 
snakkede de om en person? 
I: Sådan lige for at… kan sådan et netværk på internettet, er der noget mere… hvordan er det i forhold 
til det? Kan du støtte dig til det på en anden måde? 
H: På nettet, så ved man jo ikke hvor folk er henne. Og da folk er med i atrieflimmer, så er det typisk 
fordi de enten HAR atrieflimmer, eller at de er pårørende til nogen med atrieflimmer. Så man ved at de 
mennesker der er der, de har en lignende tilstand. Og kan forholde sig til hvad det er man skriver om. 
Hvor, hvis man går ned på… en cafe eller et eller andet… på cafeer der sætter man sig normalt ikke 
ned og taler med fremmede, det er normalt et sted hvor man går hen SAMMEN med nogle andre, 
typisk. Et værtshus, det er sådan et sted, hvor man kan, i hvert fald i min verden, hvor man kan komme 
i snak hvis man står i baren. Og der ved du jo ikke hvem det er. Men for eksempe, der var en dag hvor 
jeg var nede på det værtshus og jeg stod og snakkede med én, og han havde også lige haft et eller andet 
med hjertet eller noget. Det kom bare frem. Jeg kan ikke huske om det var mig der sagde det. Han 
havde da også lige… og sådan, og så stod vi og snakkede. Jeg havde aldrig mødt ham før, og så stod vi 
og snakkede. Så siger han ”går du hjem nu?”, så sagde jeg at jeg havde sådan set tænkt mig at gå et 
andet sted hen, men nej, jeg kunne da godt blive, jeg kendte jo ikke nogen i byen, så jeg bliver. ”Nå, 
men jeg skal lige ned og hente min kone, så kommer jeg igen”. Så kom han igen med konen. ”Dav, hej, 
nå er I to gift?”. Så hun sidder ved kassen nede i Kvickly, så når jeg er i Kvickly og handle, jeg handler 
kun i Kvickly, så går jeg altid hen til kassen når hun er der. Og så altid ”nå, hvordan går det, Hans?” og 
hun er sådan lidt frisk i sproget som jeg også er. ”Nå, du ser sgu noget træt ud i dag, du må gå tidligere i 
seng”, ”kan du ikke få luften, du må også gå til lægen”, siger hun så. Nu er de så gået fra hinanden, men 
ser stadigvæk hinanden. Men det var da noget… lærte nede på det dér værtshus. 
I: Ja, det er rart at få lidt lokale venner. 
H: Ja, men det tager tid. Det er da også derfor jeg kom ind i Hjerteforeningen, det er da fordi at jeg 
måske møder nogen andre som er i samme situation. 
I: Var det hele din hjertehistorie, der var… hvornår i forløbet, sådan lige kort, vi SKAL til at… vi er 
gået meget over tiden. Hvad fik dig til at være aktiv og sådan? 
H: Ja, men… Jeg var medlem af Hjerteforningen da jeg flyttede hertil. Og så… Der er 
Facebookgrupper for hver Lokalkomité, og den blev jeg så medlem af. Og så viser det sig at hende der 
er formand er tidligere ansat i [Hans’ tidligere arbejdsplads] og det skrev vi så lidt om, frem og tilbage. 
Og så var der generalforsamling. Jeg har aldrig været i foreningslivet, andet end for rigtig mange år 
siden i sportsforening, men så gik jeg ned til generalforsamlingen for at se hvad der er. Der er jo aktivi-
teter i Hjerteforeningen, som hjertecafe og andre ting, som er ganske interessante faktisk, men jeg gik så 
ned til generalforsamlingen for der var også et kursus, eller en snak om… fra en læge omkring atrieflim-
mer, og det ville jeg gerne høre. Så jeg gik til generalforsamlingen, så sad jeg og hørte på de dér gamle 
nisser. Jeg er jo nok betydelig ældre end dig jo, men… de fleste af dem der sidder derned er nogle 
  Bilag 8: Hans 
23 
 
gamle nisser, og så diskuterede de nogle ting til den der generalforsamling. Jeg tænkte ”holy fucking 
christ, hvor er det her…” det her, det kan man faktisk gøre meget nemmere, ikke. Og så er general-
forsamlingen næsten slut. Så siger formanden, og jeg har bare sagt hej til hende, så siger hun ”er der 
nogen der kunne tænke sig at komme i bestyrelsen?”. Og det var ren og skær fysisk reaktion. Efter at 
have hørt på alt der dér ævl, der røg min arm op. Det var i marts måned, så siger de så. Det skal vi 
stemme om ”er der nogen der vil have Hans ind i bestyrelsen?”. (griner) Jeg troede det var et spørgsmål 
om at jeg tilkendegav at det kunne jeg måske godt tænkte over. Næ, jeg blev kraftedme valgt ind i 
bestyrelsen med det samme, og det var der to andre der også gjorde. Og før vi havde været til det første 
bestyrelsesmøde, der var jeg faktisk på sygehuset, i april måned, til opstarten af det dér Cordarone. Og 
fik DC-konvertering om fredagen, og da jeg kom tilbage til min seng og vågnede op, tog jeg min mobil 
for at se om… jeg skulle også give en opdatering på at jeg overlevede DC-konverteringen. Så ligger der 
en personlig besked ”kunne du tænke dig at være næstfomand?” (giner), så var jeg næstformand i 
Hjerteforeningen. Så har jeg så været til et par bestyrelsesmøder og nogle aktiviteter. 
I: Så Hjerteforeningen bruger du så på den måde at du er aktiv, og går også til nogle foredrag og… 
H: Og er med til at arrangere og beslutte hvilke foredrag det skal være. 
I: Er der noget støtte der, ligesom der er på Facebook? Jeg tænker, snakker du med andre med 
atrieflimern? 
H: Ikke i lokal-Hjerteforeningen. 
I: Heller ikke til foredrag om atrieflimren? Er der så noget snak imellem tilhørerne? 
H: Jo, så sidder man og snakker. 
I: Og kan dele sine oplevelser? 
H: Det kommer an på om man vil eller ikke vil. 
I: Hvordan ser du de to? Altså det fysiske møde dér og så på Facebook? 
H: Altså, nu har jeg kun været til et par af de der få fysiske møder og det har været sådan mere envejs-
kommunikation fra en der taler, og så bliver der stillet spørgsmål. Der har ikke været snak bagefter. Der 
har været lidt, men det der sker, det er at, dem der kommer sådan nogen steder, det er nogen der har 
været der i lang tid. Det er nogen der kender hinanden, der kender nogen, der tager nogen med og så 
videre. Så de har et netværk, og det netværk det er svært at komme ind i. Den eneste måde er sådan set 
ved selv at være aktiv, og gå selv og tage fat i nogen. Men det er jo nyt for mig. Man kan jo ikke begyn-
de at snakke med alle, allerførste gang.  
I: Og hvordan har det været at komme ind i netværket på Facebook? 
H: Jamen, jeg aner jo ikke hvem fanden jeg taler med. Der er nogen af de samme som kommer op igen. 
Der er én, som for eksempel, som hun siger, tudefjæs, som altid, det er åh, så forfærdeligt. Det er en af 
dem der bygger op af de her skrækscenarier. 
I: Men er man alene, eller er man sammen på Facebook? 
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H: Ja, man er… Om man er alene? (T) Jeg tror man er alene i et fællesskab. (T) Det er kun hvis du selv 
tager fat i en og siger okay… Jeg tror kun du er sammen i det øjeblik hvor du begynder at udveksle 
personlige beskeder. Ellers er du alene i et fællesskab. Fællesskabet værende gruppen, hvor du så står 
alene og kommer med et eller andet synspunkt. Hvor folk de kan sidde… du ved jo ikke hvordan de 
reagerer, du kan ikke se dem. Hvad er det man siger? At kommunikation, det er 70-80 procent, det er 
kropssprog, så det er meget upersonlig kommunikation, på sin vis. Så jeg vil sige at man er ene i fælles-
skabet. 
I: Fordi der skal noget til før man føler sig som en del… Hvornår bliver man en del af det fællesskab? 
H: Det tror jeg aldrig du gør. 
I: Fordi? 
H: Jeg tror kun du bliver den del af… du bliver kun en del af et online fællesskab såfremt du kender 
personerne personligt. Og sådan vil det ALTID være. Det er jo det man ser med, at mange at de her 
unge mennesker, de bliver en del af et fællesskab, men de er enlige i fællesskabet, indtil det tidspunkt 
hvor de begynder at kommunikere personligt. Det er der hvor mange af de unge mennesker, de bliver 
udnyttet. Man ser det dér med at de kontakter og så videre. 
I: Så der er en stor forskel i det der med om man kun er på forummet eller sådan begynder at udveksle 
private beskeder? 
H: Det har meget med mennesker at gøre. Du har en hel masse med her (Hans begynder at skrive og 
tegne på papir) det er ligesom man taler om at der er familie, så er der venner, så er der bekendte. Og 
de ligger jo alle sammen et eller andet sted derude, og hvis du laver et netværk af dine venner, så den 
kommunikation der er der, vil være mere et fællesskab end hvis du kommunikerer med bekendte. Eller 
du har også kollegaer. Og hvis du melder dig ind i den gruppe, så er det ukendte. Du melder dig ind i en 
gruppe af ukendte, men der er en fællesnævner, og fællesnævneren er atrieflimmer. Så det er den her 
store verden hvor der så bliver lavet nogle netværk. Men du… nu kaldte du det et fællesskab. Men altså 
det er et fællesskab af ukendte, som KAN gå hen og blive bekendte, som KAN gå hen og blive venner. 
Det vil ligesom være stadierne man går igennem. 
I: Det er sådan du ser det? 
H: Det er sådan det ER (griner). 
I: (griner) Godt. 
H: Altså, alle de tror, fordi man er med i en Facebookgruppe, så er man venner med alle. Jeg er også 
med i en Facebookgruppe der hedder [by-nostalgi], hvor der sidder nogle gamle nisser og lægger 
billeder op fra 1848, før og efter torvet havde underjordisk parkering, blev bygget og sådan noget. Og 
der er der selvfølgelig nogen af dem der er med i det, i den gruppe, som er bekendte, fordi det er 
nogen… vi har én fællesnæver. Det er [byen]. Og der er nogen af dem som man kender. Så det kan jo 
godt være… når du melder dig ind... Det kan være at du har fået en henvisning. Så er der et par 
bekendte i gruppen og så kan det være der kommer flere bekendte. Og det er jo… dem man er mest 
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bekendt med, det er dem der skriver mest. Resten de vil forblive ubekendte. Det kan godt være at de 
går hen og bliver bekendte, men der er også mange der bare, det var det du var ude efter, der er mange 
der bare sidder og følger med i hvad der foregår. Og det er der. Der er mange, der… 
I: Er der nogen du vil kalde dine venner? 
H: Nej. Ikke i de grupper der. Altså hvis jeg… jeg har det sådan, at hvis jeg ser noget. Der er nogen der 
skriver et eller andet, for eksempel, hvis der er nogen der kommer ind på HOCM, og i atrieflimmer-
gruppen eller hjertesvigtsgruppen, så henviser jeg dem til at der også er en gruppe der kun er HOCM. 
Så siger jeg, hvis der er nogen der begynder med det dér medicin, så siger jeg ”medicin, det går du lige 
til din egen læge eller til din hjertelæge og så…” eller ”det dér spørgsmål, det synes jeg du skal ringe til 
Hjertelinjen hos Hjerteforeningen”. Det har jeg skrevet mange gange. Og foreslået at det dér, det er så 
specifikt, så jeg foreslår du henvender dig til Hjertelinjen, eller helst din egen læge og så videre, og hvis 
ikke så henvend dig til Hjertelinjen, der kan du få forklaret…”. Der kan man måske sig at jeg tager 
rollen om politimand. Fordi at der er nogen… 
I: Man kan også sige at du drager omsorg? 
H: Ja, ja, men altså det er ligesom at sige, det dér, det bør du lige tage et andet sted hen. Og der er 
nogen der udtrykker at de er selvmedicinerende, at de selv vælger til eller fra, om de vil tage det ene 
eller det andet. Så knækker filmen lige. 
(Hans afbryder kort for at gå på toilettet) 
H: Det der med Hjerteforeningen og om de er med i grupperne eller ej. Når du nu har sådan en gruppe 
af bekendte.. altså én grund til at man melder sig til en gruppe, det er at man ønsker at få oplysninger. 
Altså nyhedsformidling. Jeg er medlem af andre grupper, som… i sociale sociale netværk, for eksempel 
LinkedIn. Der er der en gruppe omkring skibsmotorer. Som jeg er medlem af. Skibsforurening fra skibe 
og andre ting. Og der får man artikler. Folk de skriver synspunkter og andre ting. Hvor der også 
kommer fra mere officielt hold. Og der, sådan en som Hjerteforeningen, de kunne jo godt gå ind og 
være medlem af atrieflimren og så derved, så er det jo meget specifikt hvad emnet er, og så sige, okay 
nu er der kommet det her studie om atrieflimren og så gøre opmærksom på det. Altså, nyhedsformid-
ling udadtil, her er en specifik gruppe, som vi kan ramme. Hvor man skal være medlem af Hjertefor-
eningens Facebookgruppe eller side, der er både page og group. Man skal være medlem af én af de to 
for at få den slags informationer. Men man kan også bruge det til at skubbe informationer ud. Og så får 
man den information, som man gerne til have.  
I: Jamen Hans, vi skal jo til at slutte. Jeg synes du har været meget godt omkring hvordan du bruger 
netværket (T). Jeg har faktisk… har du ikke også fortalt om hvordan du kom på? 
H: Jo, altså jeg google og fandt (uf) 
I: Det er rigtigt. Så var det ligesom, det lå lige for. Og fysisk har du mødt andre patienter på sygehuset, 
og så har du så også, ja, det er vel mest der du har snakket med den fysisk, ikke så meget til foredragene 
i patientforeningen. Og så vidt jeg forstår dig, så er det ikke fordi du logger meget af, du bruger net-
værket meget løbende i din hverdag. Nå, men du har lige noget… så det er meget med dig. Det er ikke 
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sådan så du ind i mellem lige har noget der får dig til at logge på, det er meget hvad der lige falde dig 
ind. Det er sådan lidt spontant. 
H: Min hjerne, den fungerer på den måde, at en gang i mellem er der ting og ord og tanker, der hober 
sig op. Og for ikke at skulle ligge vågen hele natten, så skriver jeg det ned, og så nogen gange så skriver 
jeg… bare det at jeg skriver det, så er det rigeligt, jeg behøver ikke at dele det altid. Men nogen gange 
deler jeg det. Og sådan noget som du laver. Du kommer ud og henvender dig. Så okay, her er der en 
mulighed for at jeg måske kan dele nogen ting som måske kan blive brugt af andre.  
I: Sådan lige for at runde af… Kunne man forestille sig at… det dér om man kunne introducere det 
under indlæggelse, for dem der ikke kender det, ville det være en god ide? 
H: Hvis jeg møder nogen der har atrieflimmer, så vil jeg ALTID gøre opmærksom på at der er en 
Facebookgruppe. 
I: Ville du gerne være blevet gjot opmærksom af sundhedspersonale, sygeplejerskerne på afdelingen, at 
der er den her gruppe. Ville det betyde noget for hvordan du brugte den? 
H: Jeg tror at det vigtigste de kan gøre, det er at introducere til Hjerteforeningen. Det er nok det 
vigtigste. Og så, det er jo så der hvor jeg mener at Hjerteforeningen laver en fejl, ved ikke at introducere 
folk til Facebookgrupper. Men altså i dagens verden… Nu er Facebook så udbredt, at folk vil gå ind og 
søge… hvis de mener, at jeg vil gerne finde ud af mere om den og den ting, så vil de søge det. Udfor-
dringen er at enhver tosse kan gå ind og lave sin egen gruppe. Og den så… når du kommer ind i 
gruppen har du INGEN ide om hvor seriøs og velfungerende den er. At der sidder en overlæge på 
Vejle som nu har bekendt kulør. Man skulle jo virkelig ind og… altså der er mange der har profiler på 
Facebook, hvor der ikke står… hvor de ikke offentliggør hvad de laver og hvad deres stillinger er og 
hvad de har af erhvervserfaring, om de er gift eller ugift. Og det er det… der der er med sådan et sted 
som Facebook er at det er ALT for alle. Og du skal være meget påpasselig med hvad du deler. Min nu 
ekskone, hun er pissesur over at jeg en gang har lagt et billede på af hende hvor hun ligger ved en 
swimmingpool i Dubai, fordi der er jo ingen der skal se hende i… selv om det kun er ansigtet. Og da… 
alle individuelt har jo grænser, og det… som jeg siger, det er en gruppe af ubekendte som har ukendte 
grænser. Og det finder man også ud af, hvis man skriver til én. Jeg er blevet kaldt klaphat og tosse. Jeg 
er holdt op med at kommentere på nyhederne, altså tv2nyhederne kommer med et eller andet, nu alt 
det her med flygtninge og immigranter. 
I: Nårh, det er ikke på gruppen her du er blevet kaldt det? 
H: Nej, det er ikke på gruppen her, det var så en anden gruppe hvor jeg en gang har givet en kommen-
tar på. Der er jeg så flyttet derhen, at den måde at jeg gør det på, er at jeg så deler er oplæg hvis der 
kommer noget. Jeg kan godt læse et oplæg i en gruppe og så dele det i en anden gruppe. For eksempel 
er der den der ”Er du i klemme i kommunen”. Der kommer jo noget med… folk med hjertesygdom-
me. Så dele den over til atrieflimmergruppen. Det kan jeg godt finde på at gøre. Du ved jo ikke hvem 
der sidder i den ene og i den anden gruppe. Men hvis man mener det er noget. Nogen gange, så er der 
20.000 der har set det og der er 5000 kommentarer. Med atrieflimmer, der får jeg en email hver gang 
der kommer en ny besked, eller et nyt oplæg, så kommer der en email. Der kommer også en knap på… 
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nu er der fem på Facebook, fem beskeder. Men hvis der for eksempel er fem nye oplæg på atrie-
flimmer, så havde jeg også fået fem emails. Men (T) de sociale medier, generelt. Det er ubekendte, du 
kender dem ikke, som går ind i en gruppe, og de potentielt kan blive bekendte, men fællesnævneren er 
et emne, men du har ingen ide om hvem det er, der er på. Og det er ikke anderledes end at du går ned 
ad gaden. Går ned ad gågaden et sted, hvor du… der har alle fællesnævneren at vi er ude at gå i gåga-
den. Ud af dem vil der være to eller tre, som har en fællesnævner der hedder atrieflimren, men hvordan 
finder du ud af hvem de to-tre er. Det er dem der er mest forpustet, nå, men du ved det ikke. Det er 
lige pludselig… nu kan du måske vide det. Det er den… 
I: Ja, i og med I er her, sammen. 
H: Og hvem siger du så hvad til? Hvem af de ubekendte deler du hvor meget til? 
I: Har det betydning for det du skriver ud? 
H: Ja og nej. Men altså, nu er det sådan, jeg holder mig ligesom til fakta. ”Så, nu er jeg på vej, nu er jeg i 
den gule limosine med blå lys på vej til Rigshospitalet fordi der er en overlæge der mener at min pace-
maker er fejlprogrammeret og min ledninger er løse”. Sådan noget kan jeg finde på at skrive. Det er jo 
sådan en faktuel oplysning. Så kommer der ti beskeder tilbage ”ej, det var dog forfærdeligt”, og så kan 
man så, så har man skabt sig fire timers arbejde til at svare alle dem. 
I: Prøver du at svare tilbage? 
H: Ja, men så er der nogen der stiller spørgsmål. Så svarer man jo så. Bare (uf) der er nogen der 
kommer med en kommentar, og bliver du nødt til at gå ind og like deres kommentar. Ellers føler de 
ikke at du har læst det. 
I: Jeg tænker lige på det her med… hvordan ser du på det dér med at give og få? Er der… Det er et 
svært spørgsmål. Har du sådan meldt dig ind for at at give eller få eller begge dele? Har du tænkt over 
den balance? 
H: Nej, altså det har jeg ikke. Jeg er opmærksom på at… den her med at der er nogen der går ind og 
siger pøj-pøj og så videre, det vil jeg kun gøre, hvis det er jeg mener det er noget jeg gerne vil høre mere 
om, fordi det er den måde Facebook fungerer på. At hvis det er at du giver en kommentar til noget, for 
eksempel det oplæg du lavede. Der har du fået en besked om hver gang der er en der har lavet en like 
eller der er kommet en kommentar. Der er jeg meget bevidst om, at det her, fair nok, det gider jeg sim-
pelthen ikke høre mere på, så skriver jeg ikke noget. Men hvis jeg siger, hov, det her emne, det kunne 
jeg godt tænke mig at vide mere om, så kan jeg godt gå ind og skrive en ligegyldig kommentar, fordi jeg 
gerne vil se hvad der ellers kommer af kommentarer. For eksempel atrieflimmermedicin, så vil jeg gå 
ind og skrive, jamen jeg får Cordarone.  
I: Men du kan vel også følge med uden at være en del af det? 
H: Jo, jo, det kan du godt, men så kræver det at man går ind i gruppen. 
I: Men hvis du er inde i gruppen og du ser at der er et opslag, så gør du noget…? 
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H: Så gør jeg noget, for jeg vil hellere have at informationen bliver skubbet til mig, i stedet for at jeg 
skal gå ind og søge den. Og måden den bliver skubbet til mig, den kommer til mig, det er hvis jeg går 
ind og giver en kommentar. 
I: Så kan du også se hvad der ellers bliver svaret? 
H: Så kan jeg også se hvad der ellers bliver svaret.  
I: Så det er en måde at selektere, at udvælge. 
H: Men det har så også noget med at gøre, at jeg ved hvordan it-systemer fungerer. Jeg kan gennem-
skue logikken i det. Det tror jeg der er rigtig mange, der ikke kan. 
I: Ja. Men Hans, så tror jeg at vi skal slutte af. Har du nogen spørgsmål her til sidst? 
H: Som sagt, så har jeg ikke noget problem med at blive nævnt i din rapport, med navn og så videre, 
men jeg vil gerne se hvad du skriver, hvad du tager ud af alt det vi har talt om. 
I: Ja. 
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Transskription af  interview med Sanne  
Fredag den 6. november 2015 kl. 10-11 på informantens bopæl. 
Interviewer: Malene Maarup (I) 
Længde: 53:40 
(uf)  uforståelige sekvenser 
?( )?  sekvenser der er vanskelige at forstå, f.eks. ?(taxakørsel)? 
...   uafsluttede sætninger 
(P)  pause  
(T)  tøven 
STOre BOGstaver tryk 
Informant: 56 årige Sanne (S) er social- og sundhedshjælper på et plejehjem, og bor sammen med sin 
mand. Hun har to voksne børn. Sanne har diagnosen atrieflimren, og fik anlagt en ICD (implantable 
cardioverter defibrillator) i 2013 efter et hjertestop. Ablateret i 2014. Sanne er i medicinsk behandling, 
og har stadig anfald af atrieflimren med tre-fem måneders mellemrum, hvor hun behandles med en 
DC-konvertering (et stød under fuld bedøvelse).  
Inden interviewet briefes informanten i forhold til informeret samtykke.  
I: Ja, men vil du starte med at fortælle lidt bredt om dig selv. Og du må også gerne fortælle om din 
sygehistorie uden at du behøver at gå i de mindste detaljer. Men det fortæller selvfølgelig også noget om 
dig. 
S: Jamen, jeg er 56 år og jeg er gift. Og nok en af de sjældne som har været det med den samme mand i 
35 år. Jeg har to voksne børn, som er adopteret fra Indien. Som bor inde i København. Og jeg blev syg 
i november ’13 med det man formodede var en lungebetændelse, og blev rigtig syg af det, og kunne 
ikke få luft. Og blev indlagt på Næstved sygehus hvor jeg det første døgn fik et hjertestop, og man 
fandt så ud af at der var nogen… at det var højst sandsynligt ikke en lungbetændelse, men nogle rytme-
forstyrrelser som gjorde at jeg havde så utrolig svært ved at få luft, med en puls på 200 og galop. Så 
fandrt man ret hurtigt ud af, inden for en uge, at jeg skulle til [sygehus] og have en icd. Og man… inden 
for den tids… det hele var sådan set klaret på 14 dage. Det gik meget hurtigt og meget perfekt, syntes 
jeg. At jeg havde nedsat pumpefunktion på det tidspunkt, omkring 25 procent. Jeg fik så min icd, men 
jeg havde stadigvæk i perioder rytmeforstyrrelser, så jeg var på Rigshospitalet allerede i januar og få det 
der hedder en ablation. Men har cirka hver tredje-fjerde-femte måned atrieflimmer, og tager til [syge-
hus] og bliver konverteret. Og det er egentlig okay. Min defekt er så kommet op på mellem 45 og 50, 
med medicin, så det er okay, det har jeg det godt med. Og er kommet tilbage og arbejde som jeg gjorde 
før jeg blev syg. 
I: Hvad arbejder du som? 
S: Jeg arbejder på et plejehjem, som social- og sundhedshjælper. 
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I: Laver du andre ting i din hverdag? 
S: I min hverdag, tænker du herhjemme? 
I: Ja, eller fritidsinteresser. 
S: Jamen, jeg er ikke så aktiv. Vi bruger meget tid på at køre til København og være sammen med vores 
unger. Og bruger alle de gode kulturelle tilbud der er derinde. Går på museer og udstillinger og ja, alt 
hvad vi kan slæbe til os af gode ting. 
I: Jamen, hvordan… 
S: Jeg vil nok sige, at lige da jeg var mest syg og det stod på, der synes jeg bare man følger med. Så 
følger man bare med, når man siger at du skal overføres til det hospital og du skal have lavet de og de 
undersøgelser. Der tænker man egentlig ikke så meget over det, der er man bare i… der følger man bare 
med systemet. Det var faktisk nok først da jeg kom hjem, at jeg begyndte at tænke over hvad pokker 
var det der skete her? Og jeg kan godt stadigvæk have det sådan når jeg tænker tilbage på det ”det er da 
ikke mig, det er sket for, det her, det må da være en anden”. Fordi hvordan har jeg kunne klare det? 
Men man er jo stærkere end man tror. 
I: Hvem havde du med under hele forløbet? 
S: Det var min mand. Og så gjorde jeg brug… Sygehuset havde en psykolog tilknyttet hjerteafdelingen, 
som jeg bruge nogle gang i forbindelse med lige at skulle have det her hjertestop på plads, og hvordan 
man reagerer, og hvad skete der med familien. Det var rigtig godt. 
I: Ham havde du god gavn af. 
S: God glæde af.  
I: Men nu er det hele faldet på plads, og det lever du godt med, og kan arbejde? Er det fuldtidsarbejde? 
S: Ja. Det er ikke fuldtids, det er 30 timer, men det gjorde jeg også før. Det var sådan et bevidst valg. Jeg 
synes det er hårdt at arbejde inden for det område indtil klokken 15. Så det er… det var et bevidst valg, 
også før.  
I: Jamen hvordan… så vil jeg spørge lidt til det her netværk som du er bruger af. Hvordan blev du 
opmærksom på netværket og hvorfor valgte du det til? 
S: Jamen jeg tror at det startede med, at da jeg havde været hjemme et stykke tid, så begynder man jo at 
blive sådan lidt nysgerrig på hvad vil det sige at have kardiomyopati og hvad vil det sige at have flim-
mer. Så kommer man på nettet og søger nogle oplysninger. Og der var nogen steder der blev henvist til 
de dér grupper jeg er med (T) i tre grupper. Om atrieflimmer, om nogen der har icd og om noget med 
hjertesvigt. Og i starten så går man jo bare ind og læser lidt med, og ser hvad er det for noget, men så 
begynder man jo efterhånden at blande sig lidt i hvad det er der sker, fordi man også selv har nogle 
spørgsmål eller gode råd til dem der nu spørger om noget.  
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I: Du sagde at det var først da du kom hjem, at du blev nysgerrig på, eller begyndte at tænke over hvad 
er det egentlig hvad der er sket. Hvis vi går lidt tilbage til… var det først ligesom dér der var overskud 
til at søge information, eller havde du gjort det før? 
S: Det var nok en kombination af dét at der var overskud, men lige i starten turde jeg nok heller ikke, 
for jeg ville nok ikke vide så meget om det. Måske ikke så meget det med at have hjerteflimmer, men 
det med at have nedsat punpefunktion, det var jeg rigtig bange for. Så et eller andet sted, så søgte jeg… 
der gik nogle måneder inden jeg sådan… og jeg vidste godt hvis jeg begyndte at snage rundt i det, så fik 
jeg måske noget at vide, jeg ikke så gerne ville have.  
I: Men du fik den nødvendige information på sygehuset? 
S: Både og. Måske ikke sådan helt godt. (T) Jeg følte ligesom at man lidt tog for givet at man godt 
vidste at… hvad det var når man sagde ”du har hjertesvigt” eller ”du har nedsat pumpefunktion”. Nej, 
det anede jeg da ikke en skid om, for jeg har aldrig haft det inde og vende før. Hvad pokker er det? 
I: Og så da du kom hjem, så begyndte du så… 
S: Så begyndte jeg sådan at snage lidt rundt i det, og så nogen steder, så stod der nogen henvisninger til 
de der grupper man kunne søge ind i. 
I: Kan du huske hvor det stod? 
S: Jeg tror faktisk at jeg fandt noget på Hjerteforeningen, og så måske har jeg også bare søgt det på 
Facebook, hvad der var… om der var noget (T) for sådan nogen som mig. 
I: Du var bruger af Facebook før? 
S: Ja. 
I: Og godt bekendt med det og hvad en gruppe var på Facebook? 
S: Ja. Jeg vil så også sige, at der er nogen af grupperne jeg bruger mere end andre. Nogen grupper er 
meget (T) de er for negative, i min verden. Det er altid sådan noget med at hvis man spørger om et eller 
andet ”uha nej, skynd dig at ringe 112” eller… og man ved godt, nårh ja, man skal bare lige måske have 
en hovedpinepille og så lige lægge sig og slappe lidt af. Det kan også være en influenza. Og hvor der er 
nogen grupper, de er sådan meget panikket. Og det kan jeg ikke rigtig rumme. Den gruppe der hedder 
atrieflimmer, der er jo kommet en overlæge fra Varde Hjertecenter med.  
I: Ja, det var den gruppe jeg skrev ind i. 
S: Og det er blevet en rigtig god gruppe, fordi man kan søge alle mulige oplysninger, og han svarer jo på 
stort og småt med stor faglig ekspertise, selvfølgelig. Og det er et kæmpe plus for sådan en gruppe, at 
man også kan få noget virkelig fagviden.  
I: Har du brugt ham? 
S: Ja, det har jeg. 
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I: Og skrevet til ham, direkte? 
S: Ja. Det var vedrørende noget ny medicin der var kommet. Som jeg tænkte, måske kunne være egnet 
for mig, og det kan det så ikke. Det kunne han ret klart svare på. Det kunne det ikke. Men ikke nogen 
tvivl om at jeg… jeg bruger ikke min praktiserende læge til sådan noget. Fordi han har blankt er kendt, 
at det ved han for lidt om til at… han vil selvfølgelig gerne udskrive medicin og sådan noget. Det jeg 
plejer at få, men går man længere ind i det, så vil han ikke have så meget med det at gøre, for det siger 
han selv han ved for lidt om. Og det er jo ærlig snak. Så han henviser til sygehuset. Hvis der er noget. 
I: Har du så taget den viden du så har fået fra lægen i Facebookgruppen, har du så nogen gange prøvet 
at tage den med til sygehuset? 
S: Nej, for det er ikke så længe siden han er kommet ind i gruppen. Det er vel et par måneder siden. 
Men hvad har jeg… jeg tror jeg har brugt ham to gange eller sådan et eller andet. 
I: Og fået den information du havde brug for? De svar søgte? 
S: Absolut. Ja.  
I: Kan du sige mere om hvad det var der fik dig til at det her, det vil jeg gerne vil melde mig i, og hvad 
der får dig til at logge på netværket? 
S: Det er jo nok at for… mennesker som ikke har en eller anden form for hjertesygdom… altså jeg 
duller jo rundt og ligner én som alle mulige andre. Der kan det være svært at forstå hvorfor pokker man 
er nødt til at gå i seng klokken ni om aftenen, og hvorfor er det ikke mig der slæber de tunge poser op 
nede fra vejen af, når de skal op, og sådan noget. De dér små forhindringer og irritationsmomenter som 
man har i hverdagen, er der måske ikke så mange andre, end andre hjertepatienter, der kan forstå. Plus 
at man jo også støder på nogen ting, hvor man siger, jamen hvad er det nu der gør at jeg har det sådan? 
Er der andre der oplever det sådan? Eller er det normalt at blive ked af det når der sker et eller andet, 
eller… ja, så er det meget godt at vende det med nogen, som kender det på samme måde. Jeg bruger 
det ikke så meget mere, som jeg gjorde i starten. Jeg synes, jeg er blevet mere sikker på mig selv om min 
krop, og de signaler den sender. Og nu er det tid til at slappe lidt af, og nu er det… ja, de tre netværker 
jeg er med i, er gode til at komme med nye oplysninger med nye faglige informationer der kommer fra 
alle mulige steder, fra Hjerteforeningen og forskning og sådan noget, så der kommer også nogen nye 
spændende ting på. 
I: Det er administratorerne der lægger noget op? 
S: Ja, der finder nogen gode ting. Der er nogen der er MEGET på de sider, på det faglige område, som 
lægger nogle ting ind, der var… 
I: Som er de andre brugere? 
S: Som er de andre brugere, som lægger nogen ting ind, som er god viden at have. Eller i hvert fald med 
i baghovedet. ”Nå ja, men jeg læste også at…”. Ikke… Jeg bruger det ikke så meget mere til (T) ja, jeg 
snik-snakker ikke med så mange. Det er mere at se hvad der er af nye faglige ting. 
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I: Men da du først meldte dig til, der var det mere snik-snak? 
S: Der var det sådan lidt mere snik-snak, jamen ”oplever I også at I bliver smadder trætte?” og ”hvad 
gør den medicin ved dig?”. Ja. 
I: Hvad gør det i forhold til at tale med en sundhedsperson? At man så taler med en der også har… 
Kan du sige mere om det? Det dér med at tale med en som er i samme situation? 
S: Det kan være både godt og dårligt. For vi er jo forskellige som mennesker. Det som jeg reagerer 
positivt på, eller har nogen reaktioner på, er måske anderledes for andre. Det var ikke det, du tænkte på, 
kan jeg se? 
I: Jo, jo. 
S: Så selvfølgelig skal man tage det til sig, og læse det og forstå det, men det ikke sikkert at det er det jeg 
kan bruge. Jeg kan jo få 1000 informationer, men det er måske kun de fem-seks stykker af dem, jeg kan 
bruge, som er relevante for mig, hvor jeg nu er i mit forløb. Så jeg synes, jeg bruger det til at pille de 
gode ting, jeg kan bruge. Og det er jo ikke… det er jo langt fra det hele at man kan bruge.  
I: Men der er så både den her vidensmæssige side… 
S: Det er nok den jeg bruger mest i øjeblikket. 
I: Hvor det i starten var mere at finde ud af hvordan andre… 
S: Hvordan andre havde det, og ”er jeg normal, når jeg bliver ked af det?” eller ”hvordan har I reageret 
på at…”. Der er rigtig mange der har haft hjertestop for eksempel, ”hvordan reagerer I og hvordan har 
jeres familier reageret på det?” og… 
I: Er det i alle netværkene? 
S: Det er sådan generelt. 
I: Nu fremhævede du gruppen for atrieflimren i forhold til at der var en læge. Så… er det rigtigt 
forstået, at der ikke er så meget klynk i den gruppe, eller hvordan? 
S: Nej, det er der nok ikke, fordi at… jeg vil ikke sige at han sådan skærer igennem, men er der noget 
man… der er nogen der er usikre på, så stiller de et konkret spøgsmål til ham, og så bliver den ligesom 
åbnet eller lukket havde jeg nær sagt. Altså så ”du må søge læge” eller ”kontakt hospitalet” eller ”tag det 
roligt”. 
I: Er han blevet sådan en slags… går han ind og styrer meget? 
S: Nej, han styrer ikke meget. For det meste så synes jeg bare at han læser med og kommer med gode, 
små kommentarer, og hvis man så spørger ham direkte, så svarer han også. Så han er bestemt ikke 
styrende, synes jeg. Og heller ikke sådan hvervende til Varde Hjertecenter, det synes jeg ikke. Han er 
meget neutral i forhold det, og anbefaler gode kollegaer på Rigshospitalet og andre steder. 
I: Har du haft de overvejelser om han havde nogen tanker? 
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S: Ja, det tænkte jeg på i starten. ”Skal du nu ind og…” det er jo et privathospital. ”Skal du nu ind og 
hverve nogen gode kunder?”. Men sådan føler jeg slet ikke det er. Han… Jeg tror sgu han gør det af ren 
og skær interesse. Ja, jeg føler lidt han brænder for sit område, og gerne vil brede det lidt ud. 
I: Har du brugt den sygeplejerske, der er tilknyttet? 
S: Nej, det har jeg ikke. 
I: Hvordan… Kan du fortælle noget om… hvordan er det forhold man får til de andre brugere, hvis vi 
snakker atrieflimmernetværket? ER der noget forhold?  
S: Ja, både og. Der er selvfølgelig nogen hvor man siger… måske nogen som har været ude for nogle 
ting, som har været meget lig en selv, skriver man måske lidt sammen med. Men det er ikke noget som 
er kontinuerligt, det synes jeg ikke. Det er mere sådan ”nå, det har du også oplevet, og hvad gjorde du 
så?”. Det er ikke sådan noget vedholdende, det synes jeg ikke. 
I: Nej, så man får ikke nogen… 
S: Man får ikke nogen relationer som sådan, til dem.  
I: Ikke nogen bekendtskaber eller venner? 
S: Men jeg ved, at der er nogen i de andre grupper som mødes privat og som har… som holder sådan 
nogen infoaftener hvor der kommer nogle læger og fortæller eller nogle forskere og fortæller og… Men 
lige inden for atriegruppen, den er heller ikke så stor, men det synes jeg ikke. 
I: Har du savnet det? At mødes fysisk? 
S: Nej. Nej. 
I: Har du prøvet at mødes fysisk med andre patienter med atrieflimmer? 
S: Ikke andet end når jeg har været på sygehuset. 
I: Når du har været indlagt? 
S: Ja. 
I: Har du så snakket lidt med de andre? 
S: Ja, altså. Og det er jo endda lidt lyv, fordi jeg har en kollega hvis mand også har atrieflimmer. Men 
det er ikke noget som… det lyder åndssvagt, men jeg synes jeg prøver at skubbe det lidt i baggrunden. 
Fordi ellers… hvis man altid går og frygter og er bange for det, så kommer det til at fylde for meget. 
I: Når du er herhjemme, så søger du det ikke? 
S: Jeg søger det ikke. Hvis jeg hører om nogen der har det, vil jeg gerne snakke med dem, hvis de er ny-
syge, eller lige har opdaget det, eller går i panik om ”hvad er nu det?”, eller et eller andet. Jeg vil gerne 
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snakke med dem, og jeg vil gerne fortælle om hvad jeg har oplevet. Men det er ikke noget jeg søger. For 
det kan hurtigt komme til… mit liv er ikke sygdom. 
I: I starten hvor du søgte på nettet, kan du huske om du dengang tænkte på om du havde lyst til at 
snakke med nogen fysisk? 
S: Det havde jeg ikke. Det behov har jeg ikke. Jeg er måske mere informations… Jeg vil gerne vide det 
hele og jeg vil gerne være velforberedt, hvis jeg skal snakke med nogen om det, for eksempel en læge 
eller sådan noget. Og jeg er nok rigtig irriterende, for jeg stiller en masse spørgsmål, og (T) ja. 
I: Og den viden…? 
S: Den gør mig tryg. 
I: Ja. Og den viden du så forbereder dig med, er den fra Facebookgruppen eller…? 
S: Nej, det kan være alle mulige andre, hvor jeg går ind på… nej, ikke så meget Facebookgruppen. Den 
er mere det dér, kan man kalde det small talk? Ja. 
I: Det er andre steder på nettet, du så finder den viden. Og så opstår der nogle spørgsmål, du tager med 
videre. 
S: Hjerteforeningen har jeg også haft brugt. Lidt.  
I: På hvilken måde? 
S: De har sådan et spørgepanel, hvor man også kan spørge om nogen ting. I starten har man de mest 
mærkelige spørgsmål, og nu kan jeg godt se, når man tænker tilbage på hvad det er man har spurgt om i 
starten, er det jo fuldstændig åndssvagt, men sådan er det jo. Jo mere viden man får, jo mere naturligt 
bliver nogen andre ting. 
I: Så du har ikke søgt nogen fællesskaber der i Hjerteforeningen? 
S: Nej, det har jeg ikke. 
I: Hvis vi så går tilbage til netværket, har du så nogen særlige forventninger til det de andre bidrager 
med, eller føler du selv at du skal bidrage? Hvordan er forholdet mellem at skulle give og at få fra 
andre? 
S: Jeg synes i starten var det meget med at jeg gerne ville have fra andre. Det er jo et netværk, hvor der 
løbende kommer nye mennesker. Og der kan jeg godt mærke, at der er den sådan tippet, at nu synes jeg 
at jeg godt kan give noget. Altså nu er det mig, der giver noget. Gerne vil give noget. Og det kan godt 
være de ikke kan bruge det, men så er der måske nogle andre, der kan. 
I: Hvordan giver du så? Er det ved at starte noget nyt op? 
S: Det kan godt være med at starte noget nyt op. Det kan også godt være, hvis der er en der spørger om 
et eller andet. Der var en der har spurgt i denne her uge, om hvordan man oplever det dér med at blive 
DC-konverteret. Og så kan man jo hurtigt fortælle om at det jo er fuldstændig harmløst, og det lykkes i 
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langt de fleste tilfælde, men det er ikke altid det holder. Du kan jo kun fortælle det du selv har oplevet 
og det kan måske være til nytte for nogen. Og jeg ved godt at der sidder måske hundrede, der har 
oplevet det samme, men der er rigtig mange der sidder på de dér netværk og ikke byder ind med noget. 
Som bare læser med. Og det er også fint nok. 
I: Det har du det fint nok med? 
S: Ja. 
I: Og i starten, der læste… 
S: Der læste jeg og sugede til mig, hvad de andre havde oplevet. 
I: Mere end du selv skrev? 
S: Ja. Men jeg synes måske man skal passe lidt på med at lade sig drage for langt ind i de dér netværk. 
Fordi at man kan jo blive så stor en del af det, at man ligesom ikke kan fungere uden. Fordi ”jeg bliver 
lige nødt til at høre hvad de andre mener” og ”jeg bliver lige nødt til skal komme med mit besyv”. Jeg 
går ind og kigger og ser hvad er der sket i dag. Er der kommet noget nyt info jeg kan bruge eller noget 
jeg kan stikke min næse i, eller blande mig i? Og så er det det. Jeg går ikke ind og tjekker ti gange om 
dagen hvad der sker, og hvem siger hvad? Det gider jeg ikke. Jeg vil ikke sige at det er overfladisk for 
mig, men det går ikke sådan dybt. Måske også fordi at jeg… jeg vil ikke sige at jeg synes at jeg ved 
meget om det, men jeg synes jeg spørger om tusind ting når jeg er på hospitalet. Jeg er nok irriterende, 
tror jeg (griner). 
I: (griner) Det er for det meste godt, når patienter har lyst til at vide noget. Ja, det var sådan lidt med 
ulemperne. Har du sådan tænkt på nogen specielle fordele ved at det foregår på internettet? 
S: Jamen selvfølgelig er der den fordel at man kan skrive nogen ting som… du sidder ikke ansigt til 
ansigt og skal forsvare, eller… hvordan skal forklare det? Det ER noget andet, når ikke du sidder ansigt 
til ansigt og skal tale med nogen mennesker. Så kan det blive meget personligt. Jeg oplever også at der 
er mange der lider af en frygtelig angst i forbindelse med deres hjertesygdom, som måske ville have 
svært ved at sidde og tale med en face to face, og det måske er nemmere at komme ud med sine tanker 
på tastaturet.  
I: Tænker du også over hvordan du skal formulere dig? Hvordan er det at formulere sig i forhold til at 
tale? 
S: Det er nemt. Jeg har ikke nogen problemer med det, jeg kan… jeg er nok sådan meget… (T) Jeg er 
ikke bange for at blotte mig, hvis det var det, du tænkte på. Det må de gerne få at vide. FORDI jeg ikke 
møder dem i morgen. Eller FORDI jeg ikke ser dem, så gør det ikke noget at jeg har blottet mig lidt. 
I: Jeg tænker også lidt på det dér med at… fordi man skal skrive noget ned, og så ”hvordan er det nu 
man staver til et eller andet?”. Kan man gå i stå på den måde? 
S: Nej. Jeg kan ikke. 
I: Det er bare at skrive derudaf? 
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S: Jeg skal nok have en stopklods på en gang i mellem. Og så tror jeg også at i starten hvor man er rigtig 
bange for hvad er det der sker og sådan noget, så er det måske tit og mange gange at man jo… er det 
måske også en hjælp at være med på sådan nogen sociale medier, fordi det er ikke alt man fortæller sin 
familie. Man fortæller ikke sin familie at man er skide bange eller det gjorde ondt, eller jeg… Så er det 
lettere at tale med nogen som ikke har så mange FØLELSER involveret i det. Som ikke bliver bekym-
ret, og jeg behøver ikke at skal fortælle min mand eller mine børn at jeg er bange, for så bliver de også 
bange. Forstår du hvad jeg mener? Så er det lettere at tale med nogen andre som kender samme situa-
tion, og som har gået med de samme følelser, og… 
I: Dem bekymrer man ikke. 
S: Dem bekymrer man ikke på samme måde. At vi så i starten talte meget om det, det bliver jo mindre 
og mindre jo bedre man får det.  
I: Men det er meget sjovt, at det der så… det du siger vil blive en bekymring for din mand, det kan på 
den anden side blive en hjælp for den i netværket. 
S: Det kan det sikkert, fordi man oplever da tit, at hvis man skriver et eller andet med.. et eller andet 
man har tænkt eller bekymret sig om, så er der andre der skriver ”gud hvor er det dejligt at vide, at der 
er andre der har det sådan”. Så ja, det kan også være en hjælp for andre, hvor det samtidig også er en 
hjælp for mig at komme af med angst eller bekymring eller glæde eller et eller andet. 
I: Jeg fik ikke spurgt til, er det hjemmefra du går på netværket? 
S: Ja, kun hjemmefra. 
I: Har du prøvet at gå på fra sygehuset? 
S: Nej, det har jeg ikke.  
I: Jeg synes vi kommer rigtig hurtigt og godt omkring tingene.  
(P) 
S: Men jeg synes at jeg brugte det mere i starten. Hvor mit behov var større for den tryghed det giver at 
kende andre som… ligesom en mødregruppe. Jeg har ikke gået i mødregruppe, fordi jeg nu har fået 
dem i large,  men det kunne jeg forestille mig, der er det også det dér med ”nå jamen, du har også 
prøvet at have bækkenløsning” og sådan noget. Jamen, vi andre har også prøvet at have hjertebanken, 
så er vi lige sådan… man deler nogen ting. Vi er ens. Langt hen ad vejen. 
I: Har du talt med din egen læge eller sygehuslæge eller sygeplejerske at du er tilmeldt det her netværk 
og hvordan du bruger det? 
S: Nej, overhovedet ikke. Og jeg tror et eller andet sted også at de er ligeglade, fordi jeg tror ikke at… 
jeg kan ikke forestille mig hvad de skulle bruge det til. 
I: Der er ikke noget du har manglet at snakke med dem om dér? 
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S: Jeg har set nogle brochurer fra pacemaker… icd-gruppen. Det er blevet en kæmpestor gruppe med 
over 1000 medlemmer, som er begyndt at uddele brochurer som står hos læger rundt omkring. Og jeg 
har også set dem på syghuset. Og det synes jeg er en god ting, at man lige sådan ved at her er noget 
hvor… det er jo også en voldsom ting at få en pacemaker.  
I: Kunne du have brugt…? 
S: Jeg kunne godt have brugt at der var nogen der ligesom sagde at der er nogen grupper, man kan få 
lidt personlig sparring i. 
I: At det var blevet introduceret under indlæggelsen? 
S: Ja. Det synes jeg ville være godt. 
I: Tror du det ville have gjort nogen forskel for din brug af netværket? 
S: Nej, jeg havde sgu nok fundet det alligevel. 
I: Også hvordan du bruger det? 
S: Ikke for det, nej det tror jeg ikke. Men jeg tror måske jeg havde… 
(Kort afbrydelse da Sanne byder en kop kaffe). 
S: Men jeg tror måske også man skal lidt hen i sit sygdomsfroløb før man er åben og parat til at gå i 
sådan nogen grupper, for det kan også være… det er jo også intimt, både at skrive om sig selv og læse 
om andre. Der kommer jo også af og til statusopdateringer om at nu er dén og dén person gået bort. 
Det er jo også… ja, så bliver vi mindet om det igen.  
I: Ja, så det er både… fordi du sagde før, at det var ikke så personligt, men det er stadigvæk intimt? 
S: Ja, men det er jo ikke person… Jeg prøver på ikke at holde det personligt, men ingen tvivl om at det 
er da heldigvis ikke så meget, men der har da været nogen stykker hvor der er skevet at dén og dén er 
gået bort, og man tænker puuha, det er jo en af os. Det er jo endnu en hjertepatient som har måttet 
takke af. 
I: Så det er måske den dér… 
S: Konfrontation med virkeligheden. 
I: Ja. Jeg tænker også det dér med at man ikke… du fremhæver også det dér med at man ikke skal møde 
dem næste dag, der gør også at der er en eller anden… 
S: Der er sådan en, lidt barriere på, at man har noget distance. 
I: Og den er du glad for i det netværk, som jeg lige kan forstå dig? 
S: Ja. 
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I: Ville det have nogen betydning om… nu sagde du at du var stødt på noget ved Hjerteforeningen. De 
har jo haft noget der hed hjertedebat tidligere, som nu er lukket. Tænker du at det har betydning om 
sådan et netværk er i et regi under en patientforening eller på Facebook hvor det er en patient, der har 
oprettet gruppen. Det er jo to forskellige baggrunde. Har det nogen betydning for om du ville have lyst 
til at bruge det? 
S: Jeg ved ikke. Jeg synes… Det er ikke fordi det skal misforstås, men jeg synes Hjerteforeningen er 
meget… (T) Jeg bruger den ikke… jeg brugte den lige i starten, hvor man suger al viden til sig og alt 
hvad man kan… jeg vil ikke sige at jeg synes det var en negativ forening, men jeg synes det var en 
meget… Den er jo meget konkret. Du får… jeg ved ikke rigtig hvordan man skal forklare det. 
I: Hvad brugte du den til? 
S: Jamen det var nok der jeg startede, da jeg kom hjem, og så gik jeg på Hjerteforeningen og søgte. 
Hvad betyder det at have hjertesvigt, og hvad betyder det at have en pacemaker. 
I: Og det var søgen på hjemmesiden? 
S: Det var søgen på hjemmesiden. Og så ved jeg godt at der er nogle lokale foreninger rundt omkring, 
hvor man måske kunne have gavn af at være. Men det er igen… jeg har ikke brug for det tætte.  
I: Snakker du også med din mand? Er der noget af det du vender med din mand? Kan han være en 
slags erstatning for det fysiske møde? 
S: Det kan han sagtens.  
I: Selv om han ikke selv har sygdommen. 
S: Det kan jeg sagtens, fordi han har måske en mere… (T) Har har et meget roligt gemyt, så når jeg har 
hidset mig op om at nu synes jeg der er et eller andet, så ”prøv nu lige at sætte dig ned, og lad og nu lige 
snakke om det, og hvad sker der?”. Så er det jo, ja, han kan sådan få mig ned på… hvis jeg sådan får 
hidset mig op på et eller andet plan. 
I: Jeg bliver også nysgerrig på, om du kan huske en særlig situation som enten har fået dig til at logge på 
netværket, eller noget du har læst… er der nogen temaer som i særlig grad får dig på dupperne, og sige 
at her vil jeg gerne byde ind? Er der nogle særlige ting, som gør det her netværk særligt værdifuldt? 
S: Nu tænker du kun på atrieflimmergruppen? 
I: Ja. Nej, du må gerne brede det ud. 
S: Der hvor jeg tit byder ind, det er når der kommer nogen nye medlemmer i gruppen, hvor man virke-
lig kan mærke, at der stråler angsten ud af dem. Fordi den har jeg selv haft. Og det var fordærdeligt Da 
jeg blev syg i november, der tænkte jeg ”bare jeg når at opleve julen, så er jeg glad”. Så når man kom-
mer på den anden side af julen, så tænker man ”arh, vi skal da lige have en sommerferie med”. Og nu 
vil jeg bare gerne blive 100. Roen kommer sådan stille og roligt. Og jeg kan huske en gang jeg var oppe 
på sygehuset, og jeg sad og hylede inde hos overlægen, og sagde ”jamen jeg bliver jo ikke… der går jo 
ikke mere end fem år, så er jeg død”. Så var hun ved at dø af grin. ”Du skal bare være velreguleret i 
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medicin, så bliver du næsten lige så gammel som alle de andre”. Så roen kommer jo efterhånden som 
man finder ud af hvad det er der sker, og der kan jeg godt lide at gå ind og fortælle de andre at de skal 
tage det stille og roligt. ”Og det skal nok gå”. Jeg kan godt forstå de er bange. ”Og sørg for at finde en 
god psykolog at snakke med, hvis det fylder så meget”, ”brug dit sociale net… altså måske ikke nettet, 
men din omgangskreds og dit nære netværk og snak med nogen om det, men pas samtidig på”. Jeg 
synes også det er vigtigt at man passer på, at man ikke begraver sig i den dér ”jeg er syg, jeg har det 
dårligt”, ”jeg kan ikke døje at gå”. Nej, det kan godt være, at man ikke kan lige i starten, men kan man 
gå ned til vejen og hjem igen, eller… så bliver det mere og mere. 
I: Ja, så det er godt at have nogen… hvad skal man sige, i den fysiske verden, som man også kan tale 
med om sygdommen, men det er også vigtigt at kunne snakke om andre ting. 
S: Lige nøjagtig. Selvfølgelig er det rart at have nogen man kan spejle sig lidt i. Men vi er jo ikke ens. Og 
jeg har så været… jeg har en utrolig god chef på arbejdet, som har passet på mig, og holdt hånden 
under mig og over mig, og skubbet og sparket, og hvad der nu skulle til ind i mellem. Så jeg er faktisk 
gået deltidssygemeldt i halvandet år. Hun har taget med mig til samtaler på jobcenteret, og hende har 
jeg også sparret utrolig meget med. Når jeg har fået nogle journaler jeg ikke kunne forstå, så.. hun er jo 
også sygeplejerske med en kandidat, så hun er jo en klog pige, også. Så hun har hjulpet mig, når der var 
noget jeg ikke kunne finde ud af, så jeg synes jo jeg har fundet… jeg prøver at finde nogen mennesker 
jeg kan udnytte. 
I: Var det sygdommen der gjorde at du skulle sygemeldes? 
S: Ja, det var det i starten. For lige efter mit hjertestop, der var jeg sgu nok ikke så meget værd. Der 
startede jeg med at arbejde fire timer om ugen. 
I: Og der var hun en støtte? 
I: En fantastisk hjælp. Og jeg sagde, da jeg startede op, at jeg skulle bare ned på 20 timer, så klarede jeg 
det. Nej, nej, sådan hang det ikke sammen. Det var fire timer, og så ser vi hvordan det går. 
I: Og så kunne hun så også hjælpe med noget fagligt. 
S: Fordi jeg er sådan én der slæber mine journaler med hjem og læser, og finder ud af hvad der sker, og 
hvad betyder det? 
I: Ja, så tog du den med på arbejde, hvis der var noget du ikke forstod? 
S: Samtidig med at… For det første, så fik jeg noget viden om hvad det var jeg fejlede, og så fulgte hun 
også lidt med i hvor jeg er henne i processen, og hvornår kan vi sætte timerne lidt op, og hvordan har 
jeg det? Så det var sådan en win-win for os begge to, tror jeg. 
I: Ja, og du havde fint med at hun havde indsigt i din sygdom og det hele? 
S: Ja, ja, jeg har ikke noget at skjule. 
I: Det lyder som en dejlig chef. 
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S: Meget. 
I: Ja, jamen jeg synes jo... jeg kan jo ikke lære dig at kende på en time, men jeg synes du har fortalt godt 
om dig selv og... 
S: Men som sagt, så bruger jeg det… jeg brugte det mere i starten, men bruger det ikke så meget nu. Jeg 
er glad for at vide det er der. Hvis jeg støder på noget ”hvad er nu det?”. Jeg har haft mange problemer 
med min pacemaker, med min sender. Så har vi snakket frem og tilbage om at der var nogen… der var 
et firma som lavede noget halvdårligt noget, som er blevet rettet. Det var der andre der havde problem-
er med også. Så er det meget godt at vide at det ikke kun er mig der går rundt her som en tosse og ikke 
kan finde ud af det. Det er sådan noget… Ja.  
I: Betyder det noget at netværket HELE tiden er der? Er der noget med at det hele tiden er tilgængeligt? 
Tænker du over det? 
S: Ikke som sådan. Hvis jeg støder på et eller andet hvor jeg siger ”hvad er nu det?”, eller hvis jeg støder 
på et eller andet som jeg undrer mig over, så tænker jeg ”så er der nok nogen der ved det”.  
I: Går du så med det samme hen og skriver? 
S: Nej, det gør jeg ikke. Det er måske hvis jeg har en halv time om aftenen, hvor jeg siger ”nu kan jeg 
lige se hvad der sker”. Men jeg… det er jo ligesom med Facebook. Jeg er jo ikke Facebooktosset, men 
jeg skal jo alligevel, i løbet af dagen, på et eller andet tidspunkt, LIGE se hvad der er sket i løbet af 
dagen. Men nogen de hænger jo på hele dagen.  
I: Ja. Jamen jeg tror næsten vi skal runde af nu. Har du nogen ting, som du gerne vil sige inden vi 
slutter, eller spørge om? 
S: Ikke andet end jeg synes man skal forholde sig med sund fornuft og kritisk til de grupper, man er i. 
Man skal ikke bare hoppe i med begge ben og sige ”nu bliver der skrevet sådan og sådan, og nu er det 
også mig”. Man skal forholde sig til det, ud fra sin egen… hvor man nu er, i sin sygdom og i sit liv. 
Forholde sig fornuftigt. Bruge sin sunde fornuft. Punktum (griner). 
 
